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阻击罕见疾病

走在全国前列

每个宝宝的出生，都伴随着父母祈
愿健康平安的美好期待，但对于脊髓性
肌萎缩症(SMA)患儿而言，虽智力发育
正常，但不能竖头、不能爬行、全身“松
软”，最后只能在呼吸衰竭及相关呼吸问
题中绝望，是众多未进行疾病筛查和及
时治疗患儿的结局。

“在出生缺陷疾病当中，SMA具有极
强的隐匿性，发病前不易被发现，现在已
经成为两岁以下婴幼儿的头号致死性遗
传病。”济宁市妇幼保健计划生育服务中
心新生儿疾病筛查中心副主任杨池菊介
绍，与一般的罕见病不同，SMA的携带率
较高，其患病人群具有全年龄段特征，在
新生儿中发病率为1/10000。

如何预防罹患SMA或进行尽早干
预，在疑似及高危人群中进行疾病的早
期筛查是重要手段。今年1月17日，世界
著名医学期刊《柳叶刀》研究报告首次比
较了通过新生儿筛查确诊SMA患儿与出
现症状后确诊SMA患儿的真实数据。研
究发现，与出现症状后才确诊患病的儿
童相比，SMA新生儿筛查联合早期治疗
可帮助患儿具备更强的行动能力，早期
筛查和诊断对于帮助患儿实现更好的健
康结局和更高的生活质量至关重要。

“SMA的发病是一个不可逆的过程，
如果我们可以在患儿呼吸系统遭到破坏
之前进行治疗，就可以保证其顺利成长，

和正常孩子一样享受这个美好的世界。”
杨池菊说，尤其是近年来，SMA疾病治疗
药物从“天价救命药”，到成功纳入医保
被正常家庭所承受，SMA疾病诊疗和保
障工作进入了政策推进的快车道，为众
多SMA患者及其家庭带来了希望。目前，
广东、浙江、北京部分地区已开展新生儿
SMA筛查，济宁市启动面向新生儿群体
的SMA筛查，不仅走在了全国地级市的
前列，更是一件推进出生缺陷综合防治
的为民实事。

“出生缺陷事关人口素质，不仅影响
家庭幸福，还可能造成巨额的经济负担，
严重影响经济社会的健康发展。”济宁市
妇幼保健计划生育服务中心党委书记、
主任陈玉清坦言。该院长期以来始终努
力让广大妇女儿童真正享受到指向“家
庭”的全人群、全业务、全生命周期健康
服务，不断扩大筛查病种、规范筛查服
务、完善筛查网络、强化保障支撑，实现
新生儿常见疾病的多种类、全系统筛查。
在济宁市政府的持续推动下，目前为辖
区内的新生儿继续实行四种遗传代谢病
免费筛查和25种遗传代谢病市县两级财
政补助筛查。新生儿疾病串联质谱筛查
病种和筛查数量位居山东省第一位、全
国第三位。

预防胜于治疗

筑牢新筛防线

为做好相关工作，2023年3月5日，济
宁市卫生健康委组织召开了新生儿SMA

筛查启动会议，标志着全市新生儿SMA
筛查工作正式启动。济宁市妇幼保健计
划生育服务中心作为全市新生儿SMA筛
查项目管理单位，先后进行了SMA筛查
项目论证、市卫生健康委审批、医保局收
费备案、PCR实验室建设、筛查实施方案
和工作流程制订，邀请国内知名专家进
行相关培训等一系列工作。

经过科学研判，最终选定的新生儿
外周血SMN1基因检测方法简便易行，需
要新生儿家庭支付的费用较低，且符合
新生儿遗传代谢病筛查疾病选择原则和
法律规定。可以依托现有的新生儿遗传
代谢病筛查网络进行血样的采集和递
送，确定新生儿是否携带致病基因。今年
3月至5月，济宁市新生儿疾病筛查中心
共完成SMA筛查2200余人次，其中58例
检测出携带有SMA基因。

“对于筛查出的SMA患儿，可以及早
接受临床治疗，越早治疗获益越多，越早
治疗症状改善越明显，能显著帮助宝宝
提高生活质量，改善生存状况，延长患病
宝宝生命。早诊、早治、早康复是提高
SMA患者生活质量的三大关键要素。”杨

池菊介绍。同时通过筛查发现SMA基因
携带者，对于今后的婚育也提供了遗传
学预防措施，一次筛查，就能让新生儿终
身受益。

今年5月初，济宁市妇幼保健计划生
育服务中心新生儿疾病筛查中心主任陈
西贵应邀在山东省出生缺陷救助项目推
进会上，就SMA新生儿筛查及其意义作
了典型发言及经验介绍，济宁市相关做
法得到全省推广，为SMA筛查工作在全
省开展带来“济宁经验”。

据了解，济宁市妇幼保健计划生
育服务中心作为全市新生儿疾病筛查
中心挂靠单位，自建立以来共筛查新
生儿213万人，惠及济宁市98%以上新
生儿，无1例“漏筛”，创造了筛查奇迹。
筛查出的4953例患儿经过早期干预治
疗，绝大多数患儿都能恢复正常，有效
避免了新生儿死亡或智能残疾、体格
发育障碍。在减轻了家长巨大精神压
力的同时，为家庭和社会挽回经济损
失5 0亿元，更为持续降低全市出生缺
陷发生率，提高出生人口素质作出了
突出贡献。

阻击SMA！济宁创新开展新生儿筛查
济宁市妇幼保健计划生育服务中心持续加强出生缺陷防治体系构建

记者 郭纪轩 通讯员 田国栋

脊髓性肌萎缩症(SMA)作为一种常染色体隐性遗传疾病，因其发病年龄广、疾病
危害大而受到社会各界的广泛关注。作为全市妇幼保健业务管理和技术指导单位，济
宁市妇幼保健计划生育服务中心主动担当作为，于2023年3月创新开展面向全市新生
儿群体的SMA筛查工作，成为全国首个进行该项筛查的地级市，相关经验获得全省推
广。

本报济宁6月19日讯(记者
郭纪轩 通讯员 段雯华)
近日，济宁市疾控中心指导

的10家综合医疗机构入选国
家心血管病中心生活方式医
学联盟，其中5家达标中心、5
家建设中心，数量位居全省前
列。

国家心血管病中心生活
方式医学联盟是在国家卫生
健康委医政医管局指导下，
由国家心血管病中心、中国
医学科学院阜外医院联合成
立的非营利性学术组织，旨
在提升生活方式医学相关学

科对疾病的干预技术能力，
促进生活方式干预规范化管
理。

下一步，济宁市疾控中心
将督促各单位加强慢性非传
染性疾病监测与报告，建立完
善院内心血管疾病机会性筛
查流程。开展重点人群患病风
险评估和危险因素干预指导，
探索推行医疗、运动、饮食、心
理和疫苗处方“一病五方”制
度，全面推广慢性病个体化管
理等措施，为居民提供全方位
全生命周期健康服务，提升卫
生健康服务水平和效率。

本报济宁6月19日讯(记者
郭纪轩 通讯员 马文月 ) 日
前，济宁市疾控中心召开疾控体
系高质量发展工作调度会议，进
一步推动《济宁市疾病预防控制
体系高质量发展三年行动方案
(2023-2025年)》落地落实。

会议指出，加快推进全市疾
控体系高质量发展，是坚决贯彻
新发展理念的重要抓手，是党委
政府赋予全市疾控系统的重大历
史使命，是推动全市疾控发展的
重大历史机遇。起好步、开好局至
关重要。中心各科室要深刻把握

《三年行动方案》的核心内容，结
合各自职责分工，对照25项具体

措施，紧盯目标求突破，逐项工作
抓落实。全体干部职工要坚持以
高质量发展统揽全局，从“方案原
文再深读、质量标准再拔高、落实
效率再提升、工作效果再突显”等
4个方面共同发力，全力保障高质
量发展工作提速推进、提质增效、
提档升级，扎实推进各项疾控工
作高质量开展。

下一步，济宁市疾控中心将
在公共卫生人才梯队和培养模
式、检验检测能力、传染病监测预
警、卫生应急等方面更加高效优
化，树立疾控中心高质量发展的
标杆和品牌，打造全省公共卫生
高地。

本报济宁6月19日讯
(记者 郭纪轩 通讯员

郑灿峰 孔莉莉) 日
前，汶上三院在莲花湖湿
地公园开展“医心向党践
初心，踔厉奋进担使命”
健步走活动。

活动当天，汶上三院
近百名职工统一着装，队
列整齐。随着开赛哨声响
起，活动正式拉开帷幕，
队员们步履矫健，精神饱
满，在欣赏湿地公园美景
的同时，尽享健康运动带

来的轻松愉悦。
本次健步走活动旨在

让职工放松了身心、增进
了交流，提高了生活质量，
凝聚了思想共识，汇聚了
奋斗力量，引导职工以更
加昂扬向上的精神风貌和
干事创业的澎湃激情，在

“健康汶上”高质量发展的
征途上践行医心向党的初
心，奏响踔厉奋进勇担使
命之歌，努力实现医院医
务人员与“健康汶上”建设
同频共振、相互促进。

健康干预行动，全市10家机构入选 疾控“行动”，打造全省公共卫生高地
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展示精气神，乐享健步走

本报济宁6月19日讯
(记者 郭纪轩 王芳 李
雪) 峄山镇卫生院近期在
门诊大厅、病房、接种门诊、
电梯间等场所张贴“吐槽
码”，设立院长值班日，让患
者随时随地扫码，对在诊疗
过程中遇到的问题进行“吐
槽”、投诉，加强与患者的沟
通交流。

卫生院安排专人进行后
台反馈整理汇总形成台账，
并落实相关科室整改，做到
有问题“码上说”，立刻办，让

患者反映问题有督促有落实
有整改；院长值班日与患者
接触零距离，倾听患者及家
属诉求，为他们解疑答惑，进
一步畅通了医患沟通渠道，
第一时间化解医患矛盾。

峄山镇卫生院院长孙
伟表示，卫生院将继续以

“患者为中心”的服务理念，
立足工作实际，聚焦患者反
映的热点，切实把吐槽反映
问题清单转化为“履职尽责
清单”，不断提高患者看病
就医的满意度和获得感。

“吐槽码”上线，沟通零距离

涂氟护齿，守护健康

本报济宁6月19日讯(记者 郭纪

轩 通讯员 许雅茹) 按照全市疾

控体系高质量发展三年行动方案工

作部署，近日，济宁市疾控中心专家

组到曲阜市金贝贝幼儿园督导儿童

涂氟项目工作，现场听取汇报，并对

涂氟工作提供技术指导。

专家组强调，口腔健康一定要防

治结合，在涂氟护齿的同时，还要加

强健康教育，要让孩子们从小养成爱

齿护齿的好习惯。

下一步，济宁市疾控中心将持续

加大宣传力度，继续加深与医院、社

区的合作，做好技术指导，用实际行

动呵护幼儿口腔健康。

监测食品安全风险，提升全市技术水平

本报济宁6月19日讯(记者
郭纪轩 通讯员 赵素华)
近日，济宁市疾控中心举办

2023年全市食品安全风险监测
技术培训班。本次培训采用线
上和线下相结合的形式。

要强化履职意识，切实增
强做好食品安全风险监测工作
的责任感和紧迫感；要提高业
务技能，强化监测预警、流行病
学调查、检验检测、质量控制和
应急处置能力；要做好质量控
制，确保数据真实可靠、可追
溯。同时，对全市食品安全风险

监测工作进行安排部署，并围
绕全市食品安全风险监测的采
样方法、数据审核、质量控制要
求、注意事项等方面进行培训。
泗水县、邹城市、梁山县进行了
经验交流。

通过本次培训，进一步明
确了全市食品安全风险监测工
作目标和要求，提高了食品安
全风险监测工作人员的业务能
力和水平，对济宁市食品安全
风险监测工作顺利开展及疾控
体系高质量发展具有重要推动
作用。
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