[bookmark: _Hlk164868437]广东省地中海贫血防控协作网相关信息采集和统计技术服务方案

第一部分  项目背景

为贯彻落实《国家卫生健康委办公厅关于建立全国地中海贫血防控协作网的通知》要求和《广东省地中海贫血防控协作网工作方案》安排，我院作为协作网的省级牵头单位及病例信息管理依托单位，需承担工作方案起草、信息收集统计、地贫患者建档信息管理、随访等职能，完善地中海贫血（以下简称地贫）预防机构与治疗机构之间、省市县各级机构之间的技术交流和转诊衔接机制，加强预防、筛查、诊断、治疗、健康管理等全流程服务，提高全省地贫筛查诊疗综合防控能力。
根据工作需要，系统拟在广东省出生缺陷综合防控项目信息录入的页面进行增加优化,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  功能需求详细设计
在地贫系统中新增一个子系统,地贫患者治疗系统
 [image: ],
菜单包含: 地贫患儿档案管理、地贫患儿转诊接诊、地贫患儿治疗花名册。
1、地贫患儿档案管理
	地贫患儿档案一览表

	建档机构：广东省妇幼保健院  建档日期▼： 2024-02-01到 2024-02-01 数据来源：全部▼   姓 名▼:            查 询 建 档  
上一页 下一页 第1-2条 共2条记录30▼:
	姓名
	出生日期
	性别
	监护人姓名
	监护人证件号
	建档机构
	建档日期
	操作

	陈小小
	2024-01-01
	男
	黄羡
	4401011988040512345
	广东省妇幼保健院
	2024-01-02
	编辑  接诊

	李星星
	2024-06-03
	女
	陈玲华
	4403051994030512345
	广东省妇幼保健院
	2024-06-12
	编辑  接诊

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	





说明：
（1）建档日期，下拉框内容：建档日期、出生日期；
（2）数据来源，下拉框内容：全部、分娩信息、地贫患儿建档
姓名，下拉框内容：姓名、身份证号、监护人姓名、监护人证件号，按身份证号、监护人证件号查询时，忽略其他查询条件
（3）点击建档、编辑进入地贫患儿档案页面，如下:
	地贫患儿档案新增

	>>监护人信息 [image: ]
监护人姓名：              居民身份证▼：                出生日期：           .
监护人类型：母    亲▼        联系电话：                 .
[image: ]
>>患儿信息
姓名：             身份证号：                    出生日期：             .
性别：男        ▼     民族：               .        胎数：单胎       ▼本次分娩胎次：  1         .

建档机构：             建档人员：                    建档日期：             .
保  存


说明：修改需记录修改日志
（4）点击接诊进入页面见【地贫治疗】
数据源说明:地贫患儿档案来源有两个:
从分娩记录共享到地贫患儿档案; 如下图:地贫诊断除未见异常的,其它都属于。
[image: ]
从地贫患儿档案新增的。从地贫患儿档案一览表新增档案。
   
   备注:其中监护人是母亲信息;需要补充监护人身份证号,方便后续查询;儿童身份证号不一定会有;

   从新生儿地贫基因检查记录共享到地贫患儿档案;

   备注：其中监护人是母亲信息;需要补充监护人身份证号,方便后续查询;儿童身份证号不一定会有;

2、地贫治疗
   (通过查询到个案,点击接诊,类似孕接接诊那样;然后包含临床诊断(就一次)、治疗方案(加一个治疗金额,治疗方案可以是多次)、随访、转诊 )
修改权限：本机构可修改。所有修改和删除都需记录修改删除日志。
在地贫患儿档案一览表中，点击接诊按钮进入治疗相关页面，如下： 
（1）临床诊断页面：
（一个档案只能填写一条临床诊断记录）
	当前功能：地贫患儿治疗管理

	姓名：陈小小  出生日期：2024-01-01     性别：男   年龄：0岁10个月
建档机构：广东省妇幼保健院        建档日期：2024-01-02

	临床诊断
	治疗方案
	随访
	转诊
	

	诊断机构：             诊断医生：                    诊断日期：             .
[image: ]
登记机构：             登记人员：                    登记日期：             .

保  存


（2）治疗方案页面：
（允许多次，进入该页面时判断，如还未有过治疗方案记录则直接显示治疗方案新增界面，如已有则显示历次治疗方案信息）
治疗方案新增界面：
	当前功能：地贫患儿治疗管理

	姓名：陈小小  出生日期：2024-01-01     性别：男   年龄：0岁10个月
建档机构：广东省妇幼保健院        建档日期：2024-01-02

	临床诊断
	治疗方案
	随访
	转诊
	

	治疗方案：□观察随访，暂时无需治疗  □输血治疗  □祛铁治疗   □切脾治疗
□造血干细胞移植治疗      □基因治疗
治疗金额：             .
接受治疗的医院：□本医疗机构     □转诊-协作网内其他以医疗机构（勾选后弹出转诊医院名单）
登记机构：             登记人员：                    登记日期：             .
保  存


勾选祛铁治疗显示以下选项：□去铁胺（DFO）  □去铁酮（DFP）  □地拉罗司（DFX）  □其他
勾选造血干细胞移植治疗显示以下选项：□骨髓移植（BMT）   □外周血造血干细胞移植（PBSCT）□脐血移植（UCBT）  □其他

历次治疗方案：
	当前功能：地贫患儿治疗管理

	姓名：陈小小  出生日期：2024-01-01     性别：男   年龄：0岁10个月
建档机构：广东省妇幼保健院        建档日期：2024-01-02

	临床诊断
	治疗方案
	随访
	转诊
	

		治疗机构
	治疗日期
	治疗方案
	是否转诊
	操作

	广东省妇幼保健院
	2024-05-02
	观察随访，暂时无需治疗
	否
	编辑  删除

	广东省妇幼保健院
	2024-09-12
	输血治疗
	是
	编辑  删除

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	


新 增


说明：本机构才允许编辑、删除操作
（3）随访：详情见【地贫治疗随访】
（4）转诊: 
	当前功能：地贫患儿治疗管理

	姓名：陈小小  出生日期：2024-01-01     性别：男   年龄：0岁10个月
建档机构：广东省妇幼保健院        建档日期：2024-01-02

	临床诊断
	治疗方案
	随访
	转诊
	

		转诊机构
	转诊日期
	转向机构
	是否接诊
	接诊日期

	清远市妇幼保健院
	2024-05-02
	广东省妇幼保健院
	是
	2024-05-15

	清远市妇幼保健院
	2024-09-12
	广东省妇幼保健院
	否
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	





数据源：取治疗方案中的转诊信息。
地贫治疗转诊
   类似孕期转诊,记录一下转诊的相关信息;
   新增一个菜单:地贫治疗转诊接诊
	地贫患儿转诊接诊一览表

	转诊区域：广东省  转诊日期： 2024-02-01到 2024-02-01 接诊状态：全部▼
转向机构：                     姓 名▼:            查 询 
上一页 下一页 第1-2条 共2条记录30▼:
	姓名
	出生日期
	性别
	监护人姓名
	监护人证件号
	转诊机构
	转诊日期
	转向机构
	接诊状态
	接诊日期
	操作

	陈小小
	2024-01-01
	男
	黄羡
	4401011988040512345
	清远市妇幼保健院
	2024-05-02
	广东省妇幼保健院
	已接诊
	2024-05-15
	取消接诊

	李星星
	2024-06-03
	女
	陈玲华
	4403051994030512345
	清远市妇幼保健院
	2024-09-12
	广东省妇幼保健院
	待接诊
	
	接诊

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	





说明：（1）操作列，接诊、取消接诊点击后都需弹出确认窗口，确认后再修改状态。
（2）只有转向机构才可进行接诊操作，本机构接诊数据才能进行取消接诊。
（3）需记录接诊、取消接诊数据变更日志
3、地贫治疗随访
（允许多次，进入该页面时判断，如还未有过随访记录则直接显示随访新增界面，如已有则显示历次随访信息）
随访新增界面：
	当前功能：地贫患儿治疗管理

	姓名：陈小小  出生日期：2024-01-01     性别：男   年龄：0岁10个月
建档机构：广东省妇幼保健院        建档日期：2024-01-02

	临床诊断
	治疗方案
	随访
	转诊
	

	随访机构：             随访人员：                    随访日期：             .
[image: ]
[image: ]
登记机构：             登记人员：                    登记日期：             . 
保 存


历次随访：
	当前功能：地贫患儿治疗管理

	姓名：陈小小  出生日期：2024-01-01     性别：男   年龄：0岁10个月
建档机构：广东省妇幼保健院        建档日期：2024-01-02

	临床诊断
	治疗方案
	随访
	转诊
	

		随访机构
	随访日期
	随访状态
	随访方式
	操作

	广东省妇幼保健院
	2024-05-02
	存活
	门诊访谈
	编辑  删除

	广东省妇幼保健院
	2024-09-12
	失访
	电话随访
	编辑  删除

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	


新 增


说明：本机构才允许编辑、删除操作
4、地贫治疗花名册
  
	地贫治疗花名册

	建档区域：广东省  建档日期： 2024-02-01到 2024-02-01 姓 名▼:            查 询   导出excel
上一页 下一页 第1-2条 共2条记录30▼:
	姓名
	出生日期
	性别
	监护人姓名
	监护人证件号
	建档机构
	建档日期
	诊断机构
	诊断日期
	治疗金额

	陈小小
	2024-01-01
	男
	黄羡
	4401011988040512345
	清远市妇幼保健院
	2024-05-02
	广东省妇幼保健院
	2024-05-15
	2000

	李星星
	2024-06-03
	女
	陈玲华
	4403051994030512345
	清远市妇幼保健院
	2024-09-12
	广东省妇幼保健院
	2024-10-05
	3000

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	





说明：治疗金额取历次治疗方案中的治疗金额的总和。



5、统计表
	市县区
	机构
	接诊人数
	其中α、β、α合并β的轻中重各型人数
	输血人数
	祛铁人数
	各类祛铁方案人数
	移植人数
	各类移植方案人数
	基因治疗人数
	治疗总费用

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	




	[bookmark: _GoBack]序号
	一级系统
	二级模块(改造模块)

	1
	地贫治疗管理系统
	地贫患儿档案管理

	2
	
	地贫患儿治疗管理

	3
	
	地贫患儿转诊管理

	4
	
	地贫患儿随访管理

	5
	
	地贫患儿治疗花名册

	6
	
	统计表
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