[bookmark: _GoBack][bookmark: _Hlk164868437]广东省出生缺陷综合防治相关信息采集和统计技术服务方案
第一部分  项目背景
根据《国家卫生健康委办公厅关于印发〈出生缺陷防治能力提升计划(2023—2027年）〉的通知》（国卫办妇幼发〔2023〕9号）《广东省卫生健康委 广东省财政厅关于印发广东省出生缺陷综合防控项目管理方案（2024-2026年）的通知》（粤卫妇幼函〔2024〕2号）等文件，提出以下计划和目标：
一、总体目标要求
1.出生缺陷防控知识知晓率达80%以上。
2.婚前医学检查率2024年达65%以上、2025年达70%以上。
3.孕前优生健康检查覆盖率达80%以上。
4.孕产妇产前胎儿染色体异常筛查率和结构畸形筛查率均达80%以上。
5.夫妇产前地贫初筛（血常规）率达95%以上。
6.先天性甲状腺功能低下症、苯丙酮尿症、葡萄糖-6-磷酸脱氢酶缺乏症、先天性肾上腺皮质增生症新生儿遗传代谢性疾病筛查率达到98%以上，2周内诊断率、2周内治疗率均达到90%。
7.到2025年新生儿先天性心脏病筛查覆盖所有县（市、区），筛查率达到60%以上，全省筛查率、诊断率、干预率到2027年均达到80%。
8.新生儿听力筛查率达95%以上，3个月内诊断率、6个月内干预率均达到90%。
二、项目实施及绩效管理要求
1.信息化管理：各定点机构安排人员负责建档录入信息，并按照“谁服务、谁上报、谁负责”原则，将本机构承担项目内出生缺陷防治检查项目个案结果（含省财政补助、医保支付或对象自费项目）3天内上报（录入）省妇幼健康信息平台。
2.据实结算：各级财政按照年度目标人群数预拨年度经费，以后年度根据省妇幼健康信息平台中登记的年度实际完成例数和省财政结算标准据实结算。各定点服务机构凭省妇幼健康信息平台中登记的实际完成例数，于每月30日前将上一月的补助进行结算。
3.就地减免：各定点服务机构对于目标人群符合相应环节阶段的筛查、诊断，均可以直接从符合阶段开始纳入实施，获得该阶段的减免，各定点服务机构就地、按例、据实定额减免。已通过医保报销的项目，不再纳入财政补助范围。
4.专款专用：项目补助资金必须专款专用，专账核算，其中需方补助作为医疗业务收入核算，供方补助作为财政补助收入核算。任何单位和个人不得截留、挤占和挪用专项补助资金。
根据工作需要，系统拟在原来录入的页面进行改造,尽可以的让基层操作简便,通过数据采集后自动生成相关报表。详细内容如下:
第二部分  技术服务内容
新生儿遗传代谢病筛查
涉及初筛、复筛、诊断、干预。
初筛
初筛：采血日期、筛查日期、先天性甲状腺功能减低症筛查结果（阳性、阴性）、G6PD缺乏症筛查结果（阳性、阴性）、苯丙酮尿症筛查结果（阳性、阴性）、先天性肾上腺皮质增生症筛查结果（阳性、阴性）。
[image: ]

复筛
复筛：采血日期、筛查日期、先天性甲状腺功能减低症筛查结果（阳性、阴性）、G6PD缺乏症筛查结果（阳性、阴性）、苯丙酮尿症筛查结果（阳性、阴性）、先天性肾上腺皮质增生症筛查结果（阳性、阴性）。
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  复筛导入:
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诊断
诊断：下拉框选择以上四个病，诊断日期（新增）
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干预
干预：下拉框选择（药物治疗、随访宣教、其他+备注），干预日期（若选择了药物治疗则数据从治疗用药用药开始日期提取，有多条则选择最早的日期；若选择了随访宣教，则需手动输入干预日期）必填。同时新筛诊断业务模块也新增这些功能，并新增干预机构。
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干预可以多次，每次干预可对应填写多条药特治疗。历次干预参考听力干预功能，如下：
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复筛导入
     参照初筛导入功能,开发复筛excel导入功能;
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听力筛查
涉及初筛、复筛、诊断、干预。   
听力初筛
初筛：筛查结果（通过、不通过，任何一种方式只要有一侧不通过则结果不通过）、筛查日期。
      [image: ]
听力复筛
复筛：筛查结果（通过、不通过，任何一种方式只要有一侧不通过则结果不通过）、筛查日期。
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听力诊断
诊断：下拉框选择（空,正常、异常，数据默认:未筛查时为空,判断正常,异常来源于初筛结果，除了正常，其他结果均为异常）、诊断日期
在复筛信息下方新增一个类似”复筛信息”结构,里面放2个字段,分别是诊断、诊断日期;
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听力干预
干预：下拉框选择（助听器、药物治疗、语言训练、人工耳蜗植入、手术治疗、随访宣教、其他+备注）、干预日期。
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听力复筛导入
参照初筛导入功能,开发复筛excel导入功能;
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先天性心脏病筛查
1.通过儿童健康体检进入先心筛查功能,可以方便的扩展和补充先心筛查的数据,为出生缺陷相关统计提供数据支撑。
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2.在儿保-健康体检登记中基本保健，新增先天性心脏病筛查：经皮脉搏血氧饱和度测定，单选框（正常、异常）；心脏听诊，单选框（正常、异常），心脏超声（正常、异常、未查）。(所填内容需要同步到儿童健康体检页面)
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先心筛查
筛查：筛查登记：筛查机构、筛查结果：经皮脉搏血氧饱和度测定，结果值，下拉框选正常或异常，筛查日期；心脏听诊，下拉框选择正常或异常，筛查日期。心脏超声，下拉框选正常、异常、未查。
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先心诊断
诊断：心脏超声诊断结果、下拉框选择（确诊先心病、未发现先心病），诊断日期。
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先心干预
干预：下拉框选择（药物治疗、手术治疗、随访宣教、其他+备注）、干预日期。
参考其它筛查干预,可以登记多次;
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先心筛查导入
根据先心采集字段,结合听力、遗传代谢病导入功能,同步开发	先心筛查导入功能。
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出生缺陷防控相关报表收集
根据第一,二,三系统优化后,自动生成出生缺陷相关报表。
报表：(1)出生缺陷防控-新生儿疾病筛查报表2024
报表包含新生儿遗传代谢病筛查,新生儿听力筛查,新生儿先天性心脏病筛醒,格式如下:
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出生缺陷防控项目管理子系统新增该报表,
报表名称:出生缺陷防控-新生儿疾病筛查报表2024

报表统计口径: 
1.遗传代谢病
初筛人数：在儿保-健康体检登记中初筛结果录入了四项的采血机构、检查单位、检查日期且四项（苯丙酮尿症、甲低、G6PD缺乏、先天性肾上腺皮质增生症）至少一项结果不为空的纳入此项统计；按健康体检登记中新筛初筛填写的采血日期、采血机构统计； 或者在儿保-健康体检登记中基本保健或出生信息登记中，填写了新生儿遗传代谢病筛查（初筛）且不为未筛查的纳入此项统计；按健康体检登记中新增保存出生信息登记时的日期、机构统计。
出生人数：出生证分娩人数
筛查率：初筛人数/出生人数*100%
复筛人数：在儿保-健康体检登记中复筛结果录入了四项的采血机构、检查单位、检查日期且四项（苯丙酮尿症、甲低、G6PD缺乏、先天性肾上腺皮质增生症）至少一项结果不为空的纳入此项统计。 按遗传代谢病复筛登记中填写的采血日期、筛查机构统计。
复筛阳性人数：在儿保-健康体检登记中复筛结果录入了四项的采血机构、检查单位、检查日期且四项（苯丙酮尿症、甲低、G6PD缺乏、先天性肾上腺皮质增生症）至少一项结果为阳性的纳入此项统计。按遗传代谢病复筛登记中填写的采血日期、筛查机构统计。
诊断人数：在儿保-健康体检登记中新筛诊断中录入了诊断结果的。按遗传代谢病诊断中填写的诊断日期、诊断机构统计。
2周内诊断人数：在儿保-健康体检登记中新筛诊断中录入了诊断结果的，且诊断日期减去复筛采血日期≤2周的纳入此项统计。按遗传代谢病诊断中填写的诊断日期、诊断机构统计。
2周内诊断率：2周内诊断人数/复筛阳性人数*100%
干预人数：在儿保-健康体检登记中新筛诊断中录入了干预方法的。按遗传代谢病诊断中填写的干预日期、干预机构统计。
干预率：干预人数/诊断人数*100%。
2周内干预人数：在儿保-健康体检登记中新筛诊断中录入了干预方法的，且干预日期减去诊断日期≤2周的纳入此项统计。
2周内干预率：2周内干预人数/诊断阳性人数*100%。
2.新生儿听力筛查
初筛人数：在儿保-健康体检登记中进行听力初筛登记且左右耳结果至少一个不为空(未筛查)的纳入此项统计；按听力初筛登记中填写的筛查日期、筛查机构统计；或者在儿保-健康体检登记中基本保健或出生信息登记中，填写了新生儿听力筛查（初筛）且不为未筛查的纳入此项统计； 按健康体检登记中新增保存出生信息登记时的日期、机构统计。
出生人数：出生证分娩人数
筛查率：初筛人数/出生人数*100%
复筛人数：在儿保-健康体检登记中进行听力复筛登记的纳入此项统计。按听力复筛登记中填写的筛查日期、筛查机构统计。
复筛阳性人数：在儿保-健康体检登记中进行听力复筛登记并且左耳或右耳筛查结果为阳性的纳入此项统计。按听力复筛登记中填写的筛查日期、筛查机构统计。
诊断人数：在儿保-健康体检登记中初诊录入了听力诊断人数，按听力诊断中填写的诊断日期、诊断机构统计。
3个月内诊断人数：在儿保-健康体检登记中听力诊断中录入了诊断结果的，且诊断日期减去出生日期≤3个月的纳入此项统计。按听力诊断中填写的诊断日期、诊断机构统计。
干预人数：在儿保-健康体检登记中听力筛查中录入了干预类别的。按听力干预中填写的干预日期、干预机构统计。
6个月内干预人数：在儿保-健康体检登记中听力干预中录入了干预方法的，且干预日期减去出生日期≤6个月的纳入此项统计。
6个月内干预率：6个月内干预人数/诊断阳性人数（除诊断正常外其他都属于诊断阳性）*100%。
3.新生儿先天性心脏病筛查
筛查人数：在儿保-健康体检登记中进行先天性心脏病筛查录入了任何一种筛查方法的结果则纳入统计。按先心筛查填写的筛查日期、筛查机构统计。
筛查率：筛查人数/出生人数
诊断人数：在儿保-健康体检登记中进行先天性心脏病诊断录入了心脏超声结果则纳入统计。按先心诊断填写的诊断日期、诊断机构统计。
干预人数：在儿保-健康体检登记中进行先天性心脏病干预录入了干预方法则纳入统计。按先心干预填写的干预日期、干预机构统计。

报表：(2)新生儿先天性心脏病筛查花名册
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优化更新报表：(3)出生缺陷综合防控项目进展报表
[image: 2b3ee06a0a57e0186b7dbad487b7cad]




信息系统建设服务内容
	序号
	分类子系统
	服务内容

	1
	新生儿遗传代谢病筛查信息采集
	初筛检查内容结果、日期、检查人员等

	2
	
	复筛检查内容结果、日期、检查人员等

	3
	
	诊断内容、日期、检查人员等

	4
	
	干预内容、日期、人员等

	5
	
	复筛导入

	6
	升级改造听力筛查功能
	听力初筛检查内容结果、日期、检查人员等

	7
	
	听力复筛检查内容结果、日期、检查人员等

	8
	
	听力诊断内容结果、日期、人员等

	9
	
	听力干预内容、日期、人员等

	10
	
	新增听力复筛导入功能

	11
	新增先天性心脏病筛查功能
	先心筛查检查内容结果、日期、检查人员等

	12
	
	先心诊断检查内容结果、日期、检查人员等

	13
	
	先心干预内容、日期、检查人员等

	14
	
	先心筛查导入

	15
	新增出生缺陷防控相关报表
	出生缺陷防控-新生儿疾病筛查报表

	16
	
	新生儿先天性心脏病筛查花名册

	17
	
	出生缺陷综合防控项目进展报表



第三部分  预算
预算9.5万元
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