
治疗机构负责术后患儿和暂无手术指征患儿的随访。承担随访职
责的相关医疗机构应制订随访工作要求和流程。随访

治疗机构负责开通新生儿先天性心脏病治疗便捷通道，专人负责
安排接诊事宜，为确诊患儿治疗或提出可行的指导建议。治疗
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给先心病患儿重生的机会

12月4日，在海南省儿
童医院的PICU（儿童重症监护室）

内，不到一岁的童童（化名）正在病床上昏睡
着，监测仪上红色绿色的线条时刻记录着他的心

跳和血压。呼吸机在帮助他正常呼吸，四个微量泵在
给他输入强心的药物。这些仪器和药物，维系着童童随
时可能被先天性心脏病夺走的生命。他在等待人生中的
第一次手术，以先解决他心衰和呼吸衰竭的问题。

先心病是危害儿童健康与生命的残酷“杀手”，是我国发
病率较高的出生缺陷疾病，是新生儿死亡的主要原因之一。
我省妇幼卫生监测数据显示，2017年全省总的出生缺陷
发生率是109.24/万，其中先心病居第一位，发生率为
41.48/万，先心病已经连续4年成为出生缺陷发生的
首要原因。2017年监测5岁以下儿童死亡原因中
先心病居第二位。

为早期发现、早期诊断先心病，使患
儿得到及时治疗，海南决定自2019年
起在全省范围内开展新生儿先心病
筛查工作，将新生儿先心病筛查项
目经费纳入公共卫生服务专项，
项目将为出生后6小时—72小
时新生儿开展免费的先心病筛
查。

·延伸
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“孩子昨天呼吸和心跳都不好，经过
紧急抢救，现在才稍微稳定了。”12月4
日，童童的主管医师——海南省妇幼保健
院（海南省儿童医院）小儿心胸外科主任
陈仁伟一边观察着孩子的相关身体数据
情况，一边说。

童童的父母陈建（化名）夫妇前一天
就从儋州白马井镇赶到海口，一大早守在
PICU（儿童重症监护室）门口，等待一周
一次的探视。

今年3月，陈建夫妇迎来了自己的小
儿子童童。孩子在一个月的时候，因为肺
炎在当地医院反复治疗不见效果，来到海
口的医院检查，发现孩子患有先心病。当
听到医生诊断的那一刻，陈建和妻子懵
了，“心脏病，那得是多严重的病。我们都
不知道该怎么办了。”

花光不多的积蓄后，陈建夫妇又向亲
戚朋友借了不少钱，带着孩子辗转海口、
广州看病，“当时孩子的状态还可以，医生
建议孩子大一些再做手术。”

但随着成长，童童的心脏功能已经无
法满足身体的需求，出现了严重心衰和呼
吸衰竭。陈建夫妇无比忧虑，“听医生介
绍说海南省妇幼保健院新来了一名能够
做小儿心脏病手术的专家，我们就找过来
了。要不然还得去广州，一方面我们经济
上负担太大，另一方面舟车劳顿我们也担
心孩子吃不消。”

“孩子在我们这里已经住了2个月，情

况一直不稳定。我们准备过几天给他先实
施第一次手术，先解决他心衰和呼吸衰竭
的问题。”由于童童属于先天性心脏复杂畸
形，目前还无法实施根治手术，陈仁伟决定
先给孩子实施第一次手术，“如果现在不做
手术，这个孩子恐怕很难等到根治手术。”

对一些危重的先心病孩子，如果不尽
早实施手术，很可能就保不住了。有些孩
子错过了最佳的手术时机，有些孩子在等
待手术的过程中反复住院，期间的医药
费，很可能把一个家庭拖垮。

作为小儿心胸外科专家，陈仁伟经常
给家长们解释先心病早发现早治疗的重要
性。“除了极少数情况十分复杂的先心病，
95%以上的先心病都可以通过手术得到有
效治疗。只要能够及早进行手术治疗，绝
大部分的先心病孩子都是可以和正常孩子
一样生活和学习的。随着治疗技术的发
展，绝大多数先心病是可以在3岁前做完手
术的。早做手术，一方面不会让其错过最
佳的手术时机。另一方面也可以避免孩子
长期因先心病反复住院，给家庭造成沉重
的经济负担。”

“我们在和市县政府联合开展的健康
扶贫项目中，筛查出了不少年龄较大的先
心病孩子，其中有一个已经16岁了。”很
多孩子因为家长的不了解或者医疗条件
的限制，错过了最佳的手术时机，无论对
孩子的身体还是对家庭，都造成了很大的
伤害，这让陈仁伟感到十分遗憾。

海南有支“补心”的队伍

“看，这个弟弟是和你们同一天动
手术的。”11月24日，在位于海口市长
滨路的海南省儿童医院一楼导诊台
前，在一大群孩子和大人中，来自东方
市东河镇天安乡的李英（化名）正一边
努力拉住自己的双胞胎儿子，一边抽
出手来把站在自己面前的一名小男孩
的衣领往下拉了拉，孩子的胸口露出
了一条粉红色蜈蚣状的疤痕，“呀，你
这个疤和哥哥的是一样的。”

30岁的李英6年多前产下一对双
胞胎男孩。但还来不及沉浸在当母亲
的快乐中，李英很快便忧心忡忡——
她发现两个孩子一感冒就很难好，而
且抱着他们的时候，能明显感觉孩子
心跳很快，胸内有像风扇一样的杂音。

“后来到医院一查，是先天性心脏病。”
对靠打零工维持生计的李英和丈夫来说，
为两个孩子治疗显然是无力承担的。

今年初，在省妇幼保健院在东方
市举行的一次义诊中，李英得知，海南
省妇幼保健院有为先心病孩子开展的
救治项目。9月，通过救治项目，医院
为两个孩子实施了手术。

这个由海南省妇幼保健院（海南
省儿童医院）与国家儿童医学中心及
爱佑慈善基金会合作启动的“爱佑济
困、海星计划”公益项目为我省先心病
患儿，尤其是贫困先心病患儿进行及

时诊断、及时治疗。从2017年 10月
27日施行第一例先心病手术至今，共
完成了101例先心病手术。

省卫健委妇幼处有关负责人介绍，
虽然我省也有一些医疗机构能够开展
先心病的手术，但一直都是零星进行，
并没有大规模地开展。而自去年以来，
在上海儿童医学中心的帮助下，海南在
先心病的治疗上取得了飞跃式的发展。

“海星计划”项目的开展，不但让
上百名患儿不出岛就能获得有效救
治，同时，在上海儿童医学中心刘锦纷
教授团队的支持下，海南省妇幼保健
院（海南省儿童医院）也培养起了一支
能够独立开展先心病手术的队伍，让
越来越多的先心病患儿不用出岛也能
接受手术治疗。今年5月，海南省妇幼
保健院小儿心胸外科正式成立，填补
了我省小儿心胸外科的空白。如今，
医院先心病团队已能够独立完成很多
类型先心病的手术，基本能够满足海
南先心病治疗的需求。

而即便真的有少数在海南无法开
展的手术，陆兆辉也希望能够充分整
合上海儿童医学中心的资源，通过开
通海南至上海的绿色转诊通道、邀请
上海的专家团队定期到海南开展手术
等方式，为海南复杂性先心病的患儿
提供优质、便利的诊疗服务。

省卫健委今年11月中旬制定了
《海南省新生儿先天性心脏病筛查项
目工作实施方案》，对新生儿先心病的
筛查、诊断和治疗以及健康教育等工
作进行了指导。

“开展新生儿先天性心脏病筛查
工作后，我们会充分做好筛查、诊断和
治疗之间的衔接，要求各级助产机构
开展新生儿先天性心脏病筛查；每个
市县至少有一家医院开展先天性心脏
病诊断，共设立诊断机构31家；在全省
布局治疗机构6家。并借助全国统一
的信息平台，将筛查诊治信息进行联
通。”省卫健委妇幼处有关负责人说。

这位负责人介绍，目前我省推广
的先心病筛查方法便于操作，简单可
行，而先心病的治疗水平也有了质的
飞跃，但先心病的诊断水平还有待提
高。“先心病的诊断难度很大，对心脏

超声医师有着很高的要求。目前我省
能够符合要求的超声医师人数还远远
不够。”

在陆兆辉看来，构建完整的先心
病筛查网络十分重要。“我刚到三亚
的时候，曾经有一个家长带着三个医
院做出的三份不同报告找到我们。
这就是因为诊断医生不够专业造成
的，无法给出一个准确的诊断结果。
因此，对心脏超声医生加大培训，才
是海南提升这个学科水平的重要途
径。”正是基于此，三亚市妇幼保健院
已经派出心脏超声医生赴上海儿童
医学中心学习。

“下一步我们将在全省全面开展
精细化的先心病筛查和诊断培训，确
保新生儿先心病筛查项目的顺利开
展。”省卫健委妇幼处有关负责人说。

（本报海口12月6日讯）
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先心病筛查
明年全省展开

李梅（化名）和丈夫陈非（化名）婚后
一直没能有自己的孩子，2017年，这对夫
妇终于盼来了等待许久的喜讯——李梅
怀孕了。

而在怀孕4个月的产检时，医生的一
句话让夫妇俩如遇晴天霹雳：“孩子心脏
有问题，有可能是先天性心脏病。”

“当时听到这句话，我的脑子一片空
白。”这让李梅无法接受。

此后，怀着5个月身孕的李梅从三
亚辗转到海口的几家医院进行检查，得
到的结果一样。“但当时到底是什么样的
先天性心脏病，医生们也没有给出明确
的回答。”

在朋友的介绍下，李梅还飞到上海，到
国内治疗先心病的权威医疗机构——上海
儿童医学中心进行产检。“当时心里空空
的，很痛苦。”得知先心病可以通过手术治
疗，李梅和丈夫决定留下这个孩子。

但到底孩子的先心病有多严重，当时
的李梅和丈夫面临的是巨大的未知。

此后，孩子的出生彻底改变了李梅一
家人的生活轨迹。

在李梅家那栋在21年前拆迁安置的
两层小楼门口，一辆餐车已经荒废多时，
挂在门前写着“炒粉炒面”的招牌后，一堆
桌椅被防雨布遮了起来，“现在我们都没
办法出去工作，一个人照顾不过来。以前
我们卖些早餐和宵夜，日子还过得去。现
在几乎没有什么经济来源了。一切都围
着孩子转。”

“人家5个多月的孩子都可以抬头翻
身了，我们家的还不行，发育比正常的孩

子慢很多。”怀抱孩子坐在门口的椅子上，
李梅满脸愁容，“上一次孩子感冒，咳嗽、
呼吸困难、嘴唇发紫，吓死人了，去医院住
了14天院。”

上海儿童医学中心小儿心胸外科专
家陆兆辉一直关注着这个孩子的状况。
在医院托管了三亚市妇幼保健院后，他被
派往三亚市妇幼保健院担任常务副院长：

“孩子现在还太小，得等到他一两岁，身体
发育成熟后才能承受手术。”

但让陆兆辉担心的是，在等待手术的
期间，孩子很可能会挨不过去。即便是手
术，也存在着极大的未知风险。

在陆兆辉看来，先心病的筛查，一方
面除了能让更多先心病孩子早发现早治
疗，另一方面可以降低重症先心病患儿的
出生率。

“先心病筛查，以后做得好的可以在
孕24周就检查出来，有些手术在孕期就
可以完成。而有些重度先心病，可能孩子
出生后，花再多的金钱和精力也未必能够
治好，这也可以给家长提供一个决策依
据。”在陆兆辉看来，先心病的筛查，目的
不但在于治，更重要的还是在于防。

和陆兆辉一样，陈仁伟也认为胎儿先
心病的筛查十分重要。陈仁伟介绍，目前
针对心脏出生缺陷的产前产后一体化诊
疗，已经形成了一个专家共识，准备明年在
全国推广，明年海南也将开始推进这一工
作。这个共识将对产前检查发现的各种情
况的心脏病进行规范的指导，一方面避免
孕妇盲目流产，另一方面也可以避免治疗
效果不理想的重症先心病患儿的出生。

产前诊断能阻断的“不幸”

通过心脏听诊和经皮脉搏血氧饱和度测定，对出生后6小时-72小
时内的新生儿进行先天性心脏病筛查。对筛查出的阳性者，通知监
护人，告知其7天内到开展先心病诊断的医疗保健机构进一步诊断。

随着成长，一些先心病患儿的心脏功能无法满足身体的需
求，会出现严重的心衰和呼吸衰竭。但只要及早手术，绝大部
分先心病孩子都能和正常孩子一样成长

先心病筛查，做得好的可以在孕24周就检查出来，一些手
术在孕期就可以完成

那么，这
到底是怎样
一 种 疾 病 ？
我省先心病
筛查和诊疗
的 情 况 如
何？开展筛
查有何重大
意义？

在上海医疗团队的支持下，我省培养起了一支能独立开展
先心病手术的队伍，基本能够满足海南先心病治疗的需求

符合要求的超声医师远远不够
对心脏超声医生加大培训，是海南提升这个学科水平的

重要途径

筛查

诊断机构负责开通新生儿先天性心脏病诊断便捷通道，专人负责
安排接诊事宜，对筛查阳性患儿进行超声心动图诊断，诊断阳性者
转诊至新生儿先天性心脏病治疗机构。

诊断
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