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本报讯 2月25日上午，焦作市医疗
保障工作暨党风廉政建设会议召开，
2022 年焦作市医疗保障局将从扩大医
院门诊费用异地就医直接结算范围、建
立职工医保门诊共济保障机制、落实重
特大疾病医疗保险和救助制度等12个
专项工作持续发力保障民生。

据介绍，2021 年，焦作市医疗保
障局着力办好了涵盖医保经办服务
下沉、门诊重症慢性病鉴定事项下放
等涉及参保群众切身利益的 12 件实
事。在推进全市基本医疗保险市级
统筹工作方面，实现了基本政策、待
遇标准、基金管理、经办管理、定点医
药机构管理和信息系统“六统一”。
在医保支付方式改革方面，市医保部
门着力提高医疗机构的积极性、主动
性。在医疗保障工作方面，市医保部
门做好困难群众参保费用资助、医疗
费用报销结算等工作，截至 2021 年 12
月，全市资助困难群众参加基本医疗
保险 11.4453 万人，资助金额 746.01 万
元；门诊救助 3.8354 万人，救助金额
427.2 万元；住院救助 4.452 万人，救助
金额 3807.56 万元。在医保经办服务
下沉工作方面，焦作市已完成 23 家乡
级医疗保障服务所、270 家村级医疗
保障站建设。

2022 年，全市医疗保障系统将落
实《“十四五”全民医疗保障规划》《河
南省“十四五”医疗保障发展规划》要
求，通过 12 个专项工作，着力解决看
病贵、看病难等一系列民生问题。

焦作市健全重特大疾病医疗保险
和救助制度，合理确定困难群众医疗保
障待遇标准，进一步减轻困难群众和大
病患者医疗费用负担，不因罹患重特大
疾病影响基本生活，同时避免过度保
障；推动实现救助对象信息共享互认，
全面落实资助救助对象参保政策，实施
分类救助，合理控制救助对象政策范围
内自付费用比例。

焦作市全面建立职工医保门诊共
济保障机制，通过调整统筹基金和个人
账户结构，提高参保人员门诊费用统筹
保障待遇，进一步增强门诊共济保障功
能，减轻参保群众医疗费用负担。

焦作市全力推进门诊费用异地直
接结算工作，实现普通门诊异地就医
直接结算全覆盖，各县（市）区至少开
通 1 家定点医疗机构；实现高血压病、
糖尿病、恶性肿瘤门诊放化疗、尿毒症
透析、器官移植术后抗排异治疗等 5
种试点门诊慢特病异地就医直接结算
全覆盖，各县（市）区至少开通 1 家定
点医疗机构；全市定点医药机构开通
数至少达到47家。

焦作市全面推进医疗服务价格动
态调整工作，完成全市三级医疗卫生机
构上报的100项医疗服务项目价格摸底
测算工作；及时执行省医保局下达各类
医疗服务价格调整项目，建立灵敏有效的价格动态调整机制。

在信息化建设提升方面，焦作市根据“两级建设、数据集
中”的原则，加强医疗保障信息平台建设，逐步完善平台功
能，实现全市医保信息平台统一和各业务子系统全部上线运
行；全面推广“掌上医保服务平台”等线上服务的应用，实现

“让数据多跑腿，让群众少跑路”；全力推进医保电子凭证激
活与应用，进一步优化医保结算方式，提升全市医疗保障信
息化水平。

此外，焦作市还将持续推进药品和医用耗材集中带量采
购，医保支付方式改革，医保基金监管“三严三提升”，行政执法
规范提升，“两定”管理服务提升，经办服务下沉，征缴扩面清欠
等专项工作。

（王正勋 侯林峰）

本报讯 （记者赵忠民）2
月24日，商丘市卫生健康委联
合商丘市计划生育协会在商丘
市帝和广场开展义诊宣传活
动。工作人员发放宣传品、表
演节目、开展义诊等方式，大力
宣传了三孩生育政策及人口老
龄政策，构建生育友好社会，促
进人口长期均衡发展。

在活动现场，工作人员发
放宣传折页2000余册，摆放展
板 60 余块，发放宣传围裙 200
余条、宣传手提袋300余个，开
展健康咨询 200 余人次，义诊
100 多人次，受益群众 2000 余
人，进一步提高了三孩生育政
策、人口老龄政策群众知晓
率。

26岁“宝妈”急速衰老 竟是这种病捣鬼
本报记者 冯金灿

每个人都会变老，但不是在
几个月内完成的。张女士却不是
这样，她短时间内皱纹爬满脸庞、
全身皮肤松弛，一下子老了几十
岁。这是咋回事呢？

26 岁 的 张 女 士 刚 做 了 妈
妈。生下宝宝后的短短几个月，
她面部、颈部、手臂、腹部等全身
大多数皮肤迅速垮塌。每次出
门，不管如何精心搭配服饰，张
女 士 总 会 被 人 当 成 老 奶 奶 对
待。到底是什么原因导致这个
年轻的妈妈变成老奶奶了呢？

2021年11月，张女士来到河
南省人民医院整形外科主任医师
谢锋的诊室，在这里，急速衰老的
怪病得到明确诊断——获得性皮
肤松弛症。

在随后的多学科会诊中，张
女士的病情得到该院整形外科、
皮肤科等科室专家的关注。

据河南省人民医院皮肤科
医生卢祥婷介绍，皮肤松弛症是
一种少见的常染色体遗传病，可
分为先天性、获得性、局限性 3
种。先天性患者相对多发，而像
张女士这样的获得性皮肤松弛
症患者，全球仅有不足百例记
载。

卢祥婷说，人的皮肤之所以
能够保持紧致有弹性，和体内一
种名叫弹性纤维的物质密不可
分。它位于真皮网状层，与胶原
纤维平行或斜行，可以增加皮肤
的韧性，维持皮肤紧致饱满。而
皮肤松弛症患者体内的弹力纤
维不仅明显减少、缺失，还变粗
变短甚至变性断裂。失去了弹
力纤维的牵拉支持，皮肤就会变
得松弛、下垂、多皱褶，其中以颈
面部和皮肤褶皱处最为明显。
这些只是临床观察到的改变，可

导致改变的原因目前医学上还
不能给出明确论断，也没有有效
的药物治疗手段，但通过医学美
容办法对症治疗可以尽可能地
改善现状。

经过前期充分的沟通和周密
的准备，医务人员为张女士进行
了面部除皱手术。术前，谢锋团
队对张女士进行了细致的查体，
全面评估其面部老化情况、皮肤
松弛程度，精心设计了第一期手
术方案。在医生的精细操作下，
张女士面部的皱纹被“温柔抚
平”，3小时后，手术圆满结束，术
中出血仅20毫升。

术后，张女士的脸颊恢复
紧致，再次有了光泽。目前，张
女士已康复出院。出院前，谢
锋还鼓励她：“每个人的容颜都
会变老，但年轻的心灵却可以
永驻！”

河科大二附院

为腹痛患者粉碎
鸡蛋大“胃石”

本报讯（记者刘永胜 通
讯员牛 然 张 芦）洛阳市的
一名女士怎么也想不到，自己
吃了两串冰糖葫芦竟然引来这
么大麻烦！所幸及时就医，医
务人员通过手术将其腹中鸡蛋
大的“胃石”粉碎。

前不久，河南科技大学第
二附属医院消化内科病区收
治了一名患者，她在 3 天前一
口气吃了两串冰糖葫芦，当时
并无明显不适。3 天后，患者
出现上腹部不适，到药店买了
一些胃药服用后效果不好，夜
间上腹痛加重，遂紧急赶到河
南科技大学第二附属医院，入
住消化内科。消化内科主任
李忍萍在详细了解患者病史
后 ，初 步 判 断 可 能 是“ 胃 石
症”，建议做胃镜检查。经检

查，患者真的有“胃石”。
“生活中，我们听过肾结

石、胆结石等，很少听说胃结
石！”李忍萍说。一般情况下，
胃结石是因进食某种物质后在
胃内形成的石性团块状物，按
其组成成分不同可分为植物
性、毛发性和混合性 3 种。国
内临床上最常见的是植物性的
胃结石，尤其是胃柿石、胃山楂
石。通过胃镜结果显示，患者
的胃内一个异物外观污秽，呈
黑灰色，约鸡蛋大小，胃黏膜出
现充血、水肿、糜烂浅溃疡形
成。

与家属沟通后，医生决定
在胃镜下用器械“碎石”。术后
第三天，患者接受胃镜复查，

“胃石”已经完全消失，患者恢
复健康。

2月24日，在漯河
市召陵区万金镇余营
村，医务人员为群众
解 答 健 康 问 题 。 当
天，召陵区人民医院
联 合 召 陵 区 委 宣 传
部，组织内科、外科、
妇产科、骨科、眼科等
科室专家13人组成医
疗志愿服务队，深入
万 金 镇 余 营 村 开 展

“能力作风建设年 健
康进万家”义诊活动，
为 老 人 进 行 健 康 体
检。在活动现场，医
务人员详细了解了老
人的生活、身体情况，
对大家提出的健康问
题进行解答。

王明杰 罗腾腾/摄

商丘市

促进人口长期均衡发展

“孩子这条命，是黄
河三门峡医院医务人员
跟时间抢来的……”2 月
22日上午，一名患者家属
为黄河三门峡医院送来
了饱含感激之情的锦旗。

1 月 21 日，黄河三门
峡医院急救人员赶到现
场时，9 岁的东东（化名）
因突发急性脑炎已昏迷
了4小时，虽然天气恶劣，
但是救护车很快就将东
东送至黄河三门峡医院。

急救人员提前联系
PICU（儿童重症监护室），
为东东开通生命绿色通
道。据东东的主管医生介
绍，东东在入院时处于昏
迷状态，血压为230/180毫
米 汞 柱（1 毫 米 汞 柱 =
133.322 帕），病情危急，
PICU 医务人员立即进行
紧急抢救。

入院第二天，东东又

出现了心率、血氧饱和度
下降的情况，医务人员立
即对东东进行了胸外心
脏按压和气管插管等。
住院期间，东东出现持续
性的代谢性酸中毒及多
种急危重症。

考 虑 到 东 东 病 史
短，病程进展迅速，结合
各项化验指标，PICU 专
家与家长反复沟通和综
合考虑各种因素后，为
东东制定了治疗方案。
最终，通过一系列抗病
毒、抗感染、降颅压、降
血压、亚低温等治疗后，
东东的病情终于逐渐稳
定下来。

在医务人员一个月
不懈努力和精心治疗护
理下，东东的身体各项指
标趋于正常……

目前，患者已经康复
出院。
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“不食人间烟火的天使”“玻
璃人”“蝴蝶结”……您知道吗，
这些看似美好的名字，与疾病挂
起钩来，却是很多家庭的痛。

每年 2 月的最后一天，是国
际罕见病日。省内各大医院组
织开展罕见病防治活动，从义诊
到科普，从预防到基因阻断，从
治疗到后期康复，涵盖罕见病的
方方面面。“因罕而聚 明天更
好”，让我们一起携手画出罕见
病防治的最大同心圆。

让更多罕见病“被看见”
2 月 28 日上午，郑州大学第

一附属医院、河南省人民医院、
河南省妇幼保健院（郑州大学第
三附属医院）等多家医院举办国
际罕见病日义诊活动。

据河南省人民医院医学遗
传研究所所长廖世秀介绍，罕见
病不是特指某一种疾病，是相对
于常见病和多发病而言，发病率
极低，但病种繁多、症状严重的
一类疾病的统称。国际上把患
病率低于 1/500000 或新生儿发
病率低于1/10000的疾病称为罕
见病。

罕见病种类较多，全世界公
认的罕见病近7000种，全球共有
3亿左右罕见病患者；在我国，罕
见病总人数已超过 2000 万。因
此，罕见病并不“罕见”。

“在我国，30%以上的罕见病
患者需要5位~10位医生诊治才
能确诊，全球仅不到 10%的罕见
病有已批准的治疗药物或方案，
且价格普遍较高。”郑州大学第
一附属医院生殖与遗传专科医
院副院长郭艺红说。

据廖世秀介绍，目前，河南

常见的罕见病有进行性肌营养
不良、脆性 X 综合征、苯丙酮尿
症、唐氏综合征、血友病、脊髓性
肌萎缩症（简称 SMA，一种遗传
性神经肌肉疾病中的罕见病，在
我国新生儿中发病率为1/6000~
1/10000）、视网膜色素变性、白化
病、结节性硬化症、肝豆状核变
性和神经纤维瘤等。

罕见病治疗难，预防比治疗
更重要

“高误诊、高漏诊、用药难，
是罕见病患者面临的难题。因
此，罕见病重在预防。”义诊或科
普时，不少专家语重心长地告诉
公众。

郭艺红告诉记者，80%的罕
见病是遗传病，其预防分为一级
预防（孕前预防）、二级预防（产
前筛查）、三级预防（出生后筛
查）。针对明确罕见病/遗传病
致病基因的家庭，可应用胚胎植
入前遗传学诊断技术对植入母
体之前的胚胎进行检测，将不携
带致病基因的胚胎进行移植，从
而避免患儿出生以及终止妊娠
所导致的心理和精神创伤，该技
术是一级预防关键技术，可从源
头阻断罕见病/遗传病致病基因
的子代传递，对严防严控出生缺
陷、提高人口素质，具有重要意
义。此外，罕见病常见的预防方
案还包括尽量避免近亲结婚、高
龄生育等。

“一定要做好三级预防。”廖
世秀补充说。一级预防是指孕
前的保健和遗传风险评估，比如
在孕前进行“优生四项”检查、染
色体检查等，最好夫妻双方都进
行检查，看是否携带致病基因，

育 龄 妇 女 适
当 补 充 叶 酸
等 。 二 级 预
防 是 指 在 怀
孕 期 间 依 靠
临 床 检 测 诊
断技术，做孕
早期、中期孕
妇 血 生 化 指

标和染色体异常及超声筛查，减
少缺陷儿的出生。三级预防是
指对已出生的新生儿进行早期
诊断、治疗，避免或减轻残疾，如
耳聋，早期检查出来，及早进行
干预治疗，至少可保留部分听
力。

“要注意，三级预防是相辅
相成的，不能单独割裂开来。”廖
世秀说。

不少专家不遗余力地向公
众宣传产前筛查和产前诊断知
识。据专家介绍，这些人群需要
重点进行遗传咨询：夫妇双方或
家系成员患有某些遗传病或先
天畸形者；曾生育过遗传疾病患
儿的夫妇；生育不明原因智力低
下或先天畸形儿的父母；不明原
因的反复流产或有死胎死产等
情况的夫妇；孕期接触不良环境
因素或患有某些慢性病的孕妇；
常规检查或常见遗传病筛查发
现异常者；其他需要咨询者，如
婚后多年不育的夫妇以及 35 岁
以上的高龄孕妇。

基因检测助力罕见病诊治
精准医学时代，先进的检测

技术为罕见病诊治提供了新希
望。统计数据显示，已知的罕见
病 中 绝 大 多 数 是 单 基 因 遗 传
病。目前，基因测序能力大大提
高、成本大大下降，生物信息学
的发展已经使得人们可以去解
读测序中发现的问题。

据河南省妇幼保健院检验
科基因检测实验室负责人张琳
琳介绍，基因检测对罕见病的诊
治有两个价值：一是研究价值，
寻找遗传学的病因，确定检测标
志物和治疗靶点；二是临床应用
价值，可以开展遗传病基因的检
测与分析，进行遗传咨询和科研
服务等。

“基因检测已经成为罕见病
诊断与防治的重要手段。”张琳
琳说，“从基因学的角度上说没
有人是完美的，平均每个人携带
了3个遗传疾病的缺陷。基因检
测技术不但能够验证疾病的临

床诊断，为患者提供准确的遗传
咨询服务，还能用于致病基因携
带者的检测与产前诊断。”

基因检测技术虽然在短短
数年内取得了长足进步，但对罕
见病而言，仅依靠技术进步还远
远不够。因为检测出的基因缺
陷呈现出的表现型和多种因素
相关，很多疾病基因型和表现型
的关系还未被阐明。也就是说，
即使通过基因检测发现了致病
基因，也并不表明100%已患上或
将患上这种疾病。

“基因检测的结果需要被科
学解读，只有被正确解读的结果
才有意义。”张琳琳补充道。

越来越多的罕见病用药被
纳入医保

2 月 23 日，新乡医学院第一
附属医院儿童 SMA 多学科诊疗
团队为 6 岁多的小患者芮芮（化
名）进行了诺西那生钠治疗。一
个月前，河南省人民医院 PICU
（儿童重症监护室）为1岁3个月
的小宝（化名）完成第一针诺西
那生钠鞘注治疗。

芮 芮 和 小 宝 都 不 幸 罹 患
SMA。相关统计数据显示，这类
患儿如不及时进行有效药物治
疗，最多可能存活至 25 岁，但多
数患儿在 2 岁前就会夭折，该病
也是导致婴儿死亡常见的遗传
性疾病之一。

诺西那生钠注射液是全球
首个用于治疗罕见病 SMA 的药
物。2019年，该药作为我国首个
获批治疗 SMA 的进口药物进入
国内。2021年12月3日，国家医
保局发布消息，诺西那生钠注射
液被正式纳入医保目录。此前，
经过国家医保部门多轮价格谈
判后，该药从 70 万元一针降至
3.3万元一针。

“除了诺西那生钠注射液
外，目前，国内共有 60 余种罕见
病用药获批上市，其中已有40余
种被纳入国家医保目录，涉及20
多种疾病。”郭艺红说，随着社会
对罕见病患者群体的关注及加

快罕见病新药上市进程等措施
的实施，相信未来会有越来越多
的罕见病结束无药可医的局面。

罕见病儿童需要进行康复
治疗吗？

这是许多罕见病患儿家属
的疑问。

对此，河南省妇幼保健院儿
童康复科副主任牛国辉解释，
80%的罕见病为遗传性疾病、
75%于儿童期发病，这意味着各
种功能障碍会给患儿造成终身
性的负面影响。因此，早期诊
断、早期提供支持性治疗与综合
康复管理，是提高遗传性疾病患
儿生活质量的不可缺少的重要
举措。

牛国辉说，罕见病患儿也需
要经过粗大、精细运动评定，认
知功能评定，语言能力评定，日
常生活能力评定，心理、行为及
社会适应能力评定等发育性评
定，以及疾病相关的专项评定、
心肺功能评定后，才能进行规范
的、适合的康复治疗。

“罕见病康复治疗的目标，
是 促 进 罕 见 病 患 儿 的 功 能 发
育，提高其生活独立性所需的
各方面技巧，改善社会功能，提
高生活质量。这就需要医疗卫
生机构综合应用医学的、社会
的、教育的、职业的措施，减轻
罕见病患者身心及社会功能障
碍，使其得到整体康复而重返
社会。”牛国辉说。

目前，临床常见的罕见病康
复多为遗传代谢病、染色体病、
脑白质病的康复改善认知、运动
功能；肌营养不良、SMA 等神经
肌肉病的康复治疗提高肌力、改
善或维持心肺功能、延缓关节挛
缩，延长寿命等。

“罕见病的诊疗需要多学科
的合作，全社会的共同关注。现
在，医疗机构正在积极探索罕见
病全病程管理服务，我特别希望
更多的社会组织、社会力量携起
手来，让患者在家门口康复成为
现实。”牛国辉说。

“因罕而聚 明天更好”
本报记者 常 娟 冯金灿 刘 旸


