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协同筑基
织密全病程服务网络

“过去，血友病患者在诊断、用药、
管理等环节，面临服务分散的难题。”
山东省血液中心党委书记、主任巩怀
证介绍。为破解这一困境，在相关部
门的支持和指导下，山东省血友病诊
疗中心与山东省互联网大健康服务平
台深度协作，通过专科医联体建设，打
造了“互联网+三医协同”服务模式。

该模式不仅依托数字化平台打通
了院内、院外的服务壁垒，构建起覆盖
诊前筛查、诊中规范诊疗、诊后长期管

理的全病程服务闭环，还助力基层建
立了“省级引领、市级落实、属地管理、
全程贯通”的血友病分级诊疗体系。

作为中国血友病协作组核心单
位，山东省血友病诊疗中心还牵头推
动全省建成以自身为核心的2家血友
病诊疗中心和十余家血友病治疗中
心，通过统筹协调，将诊疗规范、药品
保障与医保便捷结算服务延伸至各地
市，切实减轻了患者的异地就医负担。

一名8岁血友病患儿的治疗历
程，见证了这一模式的实效。得益于
早期筛查与诊断，患儿出生后不久便
被确诊并开始接受规范的凝血因子替
代治疗。在治疗过程中，患儿体内产
生了凝血因子抑制物。通过“互联
网+三医协同”服务模式，医生及时为

其调整了治疗方案，患儿家庭更是获
得了持续性的院内、院外医疗服务支
持。如今，患儿已能正常上学并参与
体育活动。

提升药品可及性是实现服务闭环
的重要支撑。截至目前，山东省已建
成覆盖全省的新特药及罕见病用药保
供中心，实现了创新药精准保供与医
保商保快速衔接，有效解决了“用药
难、用药贵”问题。

智能跃升
激活主动防控新动能

在完善协同管理机制的基础上，

山东省进一步将服务重心向“前端防
控”方向延伸，通过“数字大脑”与“遗
传地图”双轮驱动，构建血友病全病程
管理系统，推动血友病管理进入主动
防控阶段。

“数字大脑”即深度融入诊疗流程
的智能管理系统，嵌入了医生开方辅
助提醒、健康管理、药师审方、医保风
控等功能模块，实现全流程数智赋
能。该系统在诊前可完成智能预问诊
与疾病筛查；诊中可辅助医生制定个
性化治疗方案；在诊后长期管理过程
中，可通过积累患者的用药与监测数
据信息，实现风险预警和智能随访干
预，推动血友病管理从被动响应转向
主动前瞻。

“遗传地图”的探索更具突破性。

针对血友病通过X染色体连锁遗传、
家族聚集性的特点，山东省开展血友
病家系疾病图谱研究，对家族三代内
发病基因进行系统监测，通过规范化
管理患者及家族成员信息，为高风险
家庭提供遗传咨询与生育指导服务，
实现从“治已病”到“防未病”的跨越。

“系统化工具让我们能更早干预、
更精准管理，把健康守护从个体延伸
到家庭。”山东省血友病诊疗中心主任
房云海表示。据统计，血友病全病程
管理系统投入使用半年来，已累计服
务患者超900人次，推动疾病管理模
式从“被动应对”的应急模式，转型为

“主动预防”的长效模式，为相关疾病
防控注入新动能。

模式创新
树立罕见病管理标杆

谈及在罕见病诊疗领域的创新实
践，房云海表示，山东省以血友病诊疗
为切入点的三医联动改革，以数字化
平台打破部门壁垒，贯通医疗、医保、
医药服务链，借助智能技术与遗传研
究双轮驱动，推动罕见病管理向精准
化、前瞻化方向升级。这一模式不仅
实现了诊疗服务的闭环整合，更构建
了“预防—诊疗—管理—保障”全链条
治理体系，其经验已在省域内全面推
广，并为全国罕见病防控提供了可借
鉴的实践样本。

未来，随着AI（人工智能）与大数
据的深度融合，山东省血友病诊疗中
心将进一步实现潜在风险超前预测与
干预方案动态优化，持续完善罕见病
防治体系，造福更多罕见病患者。

（程彦 王杰）
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腊月的豫东平原，寒风凛冽。2
月6日下午2时，河南省周口市郸城
县城郊乡刘楼村村医杨俊民骑上电动
车，冒着严寒赶往县疾控中心。当天，
周口市卫生健康委等单位开展“健康
周口 预防先行”传染病知识培训的最
后一场。这是他春节前最要紧的一趟
出门。

县疾控中心会议室里人气爆棚，
近200个座位已坐满。“都是各个村和
社区诊所的医生，好多人匆匆吃过午
饭就赶来了。”周口市传染病医院结
核糖尿病科主任赵莉一边整理课件一
边说。

春节临近，拥有千万人口的周口
市外出务工人员已达返乡高峰。“人

员流动量大、聚集多，流感、诺如病毒
感染等相关传染病传播风险明显上
升。”周口市卫生健康委传染病防控
科负责人介绍，基层医生是防控的第
一道关口，提升他们的识别和处置能
力至关重要。

“大家看这个CT片，病毒性肺炎
和普通细菌感染纹理完全不同……”
台上，周口市传染病医院专家蔡晓建
切换着幻灯片。台下，笔尖划过纸面
的沙沙声连成一片。

杨俊民在笔记本上飞快记录：“病
毒性肺炎——磨玻璃样改变”“流感用
药窗口期——48小时内”……他的本
子已写满大半，页边还画着简易的肺
部示意图。

互动环节一开始，杨俊民第一个
举手提问：“从外地回来的年轻人发烧
达39摄氏度，怎么快速判断是流感还
是普通感冒？”

“询问三个关键问题：有没有全身
酸痛？同住人是否相继发病？近期是
否去过人群密集场所？”传染病专家周
文良指出，“基层没有快检试剂时，这

‘三问’能帮助初步判断。”
问题接踵而至。“老人有糖尿病，

感染后咳嗽不止怎么办？”“孩子上吐
下泻，如何判断是感染诺如病毒还是
食物中毒？”……来自周口市传染病医
院的5位专家持续答疑近一个小时。

在实操区，周口市传染病医院感
染二科主任李美荣演示着“七步洗手
法”。“内外夹弓大立腕，每个步骤至少
搓洗5次……”参训医生们跟着练习，
有人还掏出手机录制视频。

“这些细节太有用了！”该市沈丘
县北城街道社区医生密玉明感慨，“以
前也知道要洗手，但没这么规范。春
节走亲戚的多，教会居民正确洗手，能
切断不少传播途径。”

培训内容紧贴基层需求：从结核
病、艾滋病的传播阻断，到慢阻肺病急
性加重的识别；从抗菌药物合理使用，
到合并高血压、糖尿病患者的用药注
意事项……“都是我们平时最常遇到
又最拿不准的情况。”该市商水县黄寨
镇卫生院医生于宪中说。

夜幕降临时，参训医生们陆续返
程。此次系列培训覆盖周口市全部
10个县（市、区），累计培训基层医务
人员2000余人次。杨俊民把资料仔
细装进背包，拉链拉得严严实实。“里
面还有市里印的传染病防治手册、宣
传海报，回去就贴到村卫生室墙上。”

周口市卫生健康委副主任、疾控
局局长赵艳玲表示：“通过‘培训基层
医生—医生指导村民—村民影响家
庭’的链条，健康科普真正沉下去、传
播开，更好地保障群众以良好的身体
状态欢度春节。”

春节前，他最要紧的一趟出门

□本报记者 刘嵌玥
实习记者 刘阳河

腊月里，年味一天浓过一天。
在皖南医学院第一附属医院（弋

矶山医院）会诊转诊中心，电话铃声、
键盘敲击声与轻声慢语的沟通声交织
在一起。

“您好，我是弋矶山医院会诊转诊
中心雍海荣……您说，转诊流程哪里
不清楚？”该中心负责人雍海荣刚挂断
一通协调临床科室接收上转患者的电
话，下一通咨询电话又接了进来。

这样马不停蹄的工作节奏，是雍
海荣团队的常态。他们是安徽省芜湖
市分级诊疗网络中重要的“调度员”。
这张网，通过一个市级会诊转诊管理
中心和分布在省、市、县各级公立医院
的16个会诊转诊服务中心，将全市医
疗资源与患者需求精准匹配起来。

2月3日下午2时30分，一名工
作人员对雍海荣说：“雍主任，系统里
刚收到一条上转申请，是前天转来的
患者丁奶奶的女儿。”

“一个家庭，两名患者。”雍海荣一
边念叨着，一边拿起了手机打电话。

“王主任，有个情况，有名患者的女儿
也要来住院治疗……对，隔壁床明天
出院？好，那就预留床位，把母女俩安
排在同一间病房，方便家人照顾。”几
分钟内，雍海荣将丁奶奶女儿的床位
协调妥当。她转身向记者解释：“特殊
情况下，我们会在流程允许范围内，尽
量给予患者人性化的安排。”

这边话音刚落，电话铃声接着响
了起来。“雍主任，神经内科反映，有名
患者的家属认定我们‘看不了’，一定
要转去外地看。”同事向雍海荣汇报。

“调出这名患者近期的就诊记
录。”雍海荣快速浏览屏幕，发现神经
内科、神经外科专家会诊的意见清晰

地写着“建议完善全脑血管造影检查
以明确诊断”，并未给出“无法处理”的
结论。她随即拨通相关科室主任电
话，在得到“可以处理”的明确答复后，
心中有了底。

联系该患者的家属时，雍海荣的
语气温和而笃定：“您先别急，我仔细
看了所有专家的评估意见，也专门和
专家确认了，医院完全有能力完成患
者需要的检查和后续治疗。患者如果
转去外地医院，医保报销比例会降低，
且可能因为专家号和床位紧张，要等
很久才能住上院。留在本地治疗，是
更合适的选择。”一番理性而周全的利
弊分析，最终让患者家属放下了顾虑，
接受了原本的治疗安排。

如果遇到确实超出医院当前诊疗
服务能力的患者怎么办？面对记者的
疑问，雍海荣指向会诊转诊中心门口
的电子显示屏——上面滚动显示着来
自首都医科大学附属北京天坛医院、

复旦大学附属肿瘤医院、南京鼓楼医
院等多家高水平医院的专家信息。“这
些外埠专家长期与医院保持稳定合
作。根据患者需要，我们可以通过组
织远程会诊、邀请专家来院手术等方
式，让优质医疗资源‘流’到这里，最大
程度减少患者的奔波。”雍海荣说。

在因人而异的服务模式下，弋矶
山医院今年1月统计的189名外转意
向上报患者中，经专病会诊和多学科
会诊综合评估，最终仅31名确需转诊
并及时转出。这意味着，超过八成原
本可能奔波在外的患者，在芜湖市就
解决了看病就医问题。

次日，记者跟随雍海荣走进弋矶
山医院关节骨科病房时，75岁的丁奶
奶已经顺利完成膝关节置换手术，能
在家人的搀扶下缓慢行走了。

紧邻的病床上，丁奶奶的女儿刚
安顿下来。因半月板损伤，她也将在
此接受手术。“我妈平时在外打工，这

次为了治病也提前回来了。”黄女士站
在两张病床之间，松了口气说，“现在
我们家人能同时照顾她们，心里踏实
多了。”

雍海荣笑着对黄女士说：“因为两
名患者是通过规范转诊来院的，根据
市里的医保政策，住院起付线都可以
降低。而且在本地治疗，医保报销比
例比去外地要高不少。”

临近春节，雍海荣发现像黄女士
这样回乡带家人就医的情况明显增
多。“这时候陪护时间最充足，我们更
要确保转诊通道畅通，把政策讲得更
明白。”雍海荣说。

为患者疏通会诊转诊堵点
辽宁沈阳

走访慰问帮扶对象

本报讯 （特约记者陈泽明）新春
将至，为扎实推进“解民忧、纾民困、暖
民心”专项行动，连日来，辽宁省沈阳
市卫生健康委组织各单位党员干部深
入基层社区，开展形式多样、内容扎实
的新春结对帮扶走访慰问活动。

活动中，党员干部与困难群众亲
切交谈，询问身体健康状况、家庭生活
难题，认真倾听诉求与期盼。沈阳市
第六人民医院在给帮扶对象送上慰问
品的同时，详细介绍医院便民服务举
措，倾听就医需求；沈阳市中医院的党
员医务人员结合专业特长，为慢性病
老人提供现场健康指导；沈阳市第九
人民医院、市精神卫生中心、市妇幼保
健院、市口腔医院等单位的党员干部
用一句句暖心的叮嘱，传递着深深的
关怀。

各单位党委表示，将持续深化“我
为群众办实事”长效机制，推动结对帮
扶工作常态化、精准化、长效化。沈阳
市第一人民医院将定期回访困难群
众，动态优化帮扶措施；沈阳市第五人
民医院、市妇婴医院计划与社区建立
长效帮扶机制；沈阳市第七人民医院、
市骨科医院、市肛肠医院等计划将节
日慰问延伸为常态化关怀。

新春走基层
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2月10日，黑龙江省哈尔滨市巴彦县，黑龙江省妇
幼保健院联合省民政厅儿童处共同走进巴彦儿童福利
院，开展“把爱带回家——暖心护航伴成长”寒假儿童
关爱义诊活动，送上新春健康守护。

通讯员樊睿思 特约记者衣晓峰摄影报道
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