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广东省血友病诊疗救助综合管理平台的建设实践与思考
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　　【摘　要】　针对血友病诊疗、救助体系缺乏有机结合，没有形成标准操作流程的情况，研究并建成了血友病诊疗

和救助综合管理平台，累计募集了２３０万元救助资金，救助约７００人次（２１０例患者）。建设过程中形成了诊疗体系

标准、救助体系标准，并制定了比较完善的操作流程。可以通过推广，促进各医疗机构对广东省血友病患者服务的提

高。
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　　按照血友病患病率约为１例／１万出生人口估
算，我国有１０万名血友病患者，其中需要治疗的重
度血友病患者占总数的１／３，约为３万名。

患者终生需要持续医疗、救助，家庭和社会负担

相当沉重。国家卫生计生委主导从２００９年开始建
立了血友病三级诊疗制度，通过加强管理，提高了血

友病患者规范治疗程度。同时各类社会救助机构、

慈善团体以各种形式对血友病患者提供救助，减轻

了部分患者负担。

但是，在救助实践中因而不同机构、部门间的政

策不同、制度和信息衔接不畅，救助执行中操作办法

不一，有限的社会救助资源无法合理、及时分配。此

外，患者病情和经济条件不同，救助资源却只能按规

定平均分配，不能有所侧重地投向需求更强烈的患

者。上述弊端导致社会救助资源未能充分发挥作

用。

究其原因，是现有的救助体系没有形成标准的

操作办法，并与诊疗体系有机结合，加强交流，统筹

管理。为此，我们以广东省相关工作为例，开展了血

友病诊疗救助综合管理平台的建设实践和研究。

１　广东省血友病诊疗救助综合管理平台的建设
实践

１．１　制定诊疗工作标准

南方医科大学南方医院（以下称“南方医院”）

血液科是国家临床重点专科建设项目单位，在血友

病的诊疗方面有丰富的医疗、科研经验与实力。

２０１３年４月由广东省卫生厅确定为“广东省血友病
诊疗管理中心”以来，通过组建多学科参与的综合

团队和医护骨干的国外培训，建立了包括儿科、理

疗、骨科、影像诊断、遗传病诊断、护理、社区管理等

专业人员的较完善的综合关怀体系。该中心作为全

国血友病协作组创始成员之一，还与建立了广东省

的地区性血友病协作网，以及广东、广西、湖南、云

南、贵州、海南６省的华南地区血友病协作网，目前
日常随诊省内外患者１０００余人。

中心设有血友病专科门诊和血友病专职护士

（提供电话、短信和智能手机端 ＡＰＰ咨询）；建立了
较完善的患者登记和随访管理制度，以利于患者长

期接受多学科专家的疾病状况评估和综合关怀；设
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立有血友病专职理疗医师和治疗师协助指导关节锻

炼与康复；定期举办患者血友病知识教育和诊疗新

进展讲座，免费提供教育资料、治疗辅助材料及家庭

治疗与自我注射培训；多学科专家组成的综合团队

协助解决血友病疑难并发症的诊治，如患者及携带

者基因诊断、中大型手术、抑制物（抗体）检测和免

疫耐受治疗等。２０１３年以来，引领和培训广东省卫
生厅批准的３９家血友病定点医疗机构，分别在惠
州、湛江、深圳、花都等地举办大型血友病知识培训

班，帮助各级医疗机构提高对血友病诊疗的认

识［１］。在此过程中，形成了有自身特点的血友病综

合关怀模式［２］，制定了相应的诊疗工作标准，并用

于指导医疗机构、患者规范诊疗。

１．２　制定救助工作标准
中国妇女发展基金会、广州市慈善会分别与南

方医院签订合作协议，并在广东地区首先实现对血

友病救助对象求医“一站式”结算。血友病患者就

诊购买相关药物时，除医保支付外的个人缴费部分，

可实时获得救助，取消了患者后续申请、款项接收等

繁琐的手续。

在此过程中，上述各机构执行的政策、法规均有

差异，医院内部医务、财务等部门的制度也有各自规

范。在执行的过程中，对每一个环节来说，救助项目

都是新的工作内容，要针对性地调整，克服不同的阻

碍。只有将上述不同的要求、部门间的工作衔接，才

能实现救助资金的准确拨付、收支管理严格，同时流

程顺畅，减轻患者负担。

为此医院由医务部门牵头，协调法律顾问、医

保、财务、药剂等部门，从合作协议文本确定、救助款

项接收后出具专门的捐赠发票、医保支付额测算、免

收（代付）患者自付金额到最后药品发放的各个环

节均制定了工作标准，形成了完善的流程，保证救助

工作的顺利进行。

目前，筹集（并计划支付）救助金额２３０万元，
已累计救助了７００人次（２１０例患者）。广州地区血
友病医保患者到南方医院常规就诊购药Ⅷ因子，自
付金额为零。

１．３　诊疗和救助综合管理
患者病情和经济条件差异巨大，但因信息衔接

不畅，有限的社会救助资源无法合理、及时分配。急

需的患者没有得到足够的救助，而大量的救助资源

投向需求不强烈，经济条件较好的患者。影响了救

助项目发挥最大的效果。

南方医院作为血友病病例登记管理中心，掌握

了已登记的广东省血友病患者信息，诊疗水平较高，

有实力雄厚的信息工程师团队开发和维护病例信息

登记系统。同时，南方医院作为影响力较大的医疗

机构，吸引了慈善机构进行合作，掌握了较为可观的

救助资源，同时形成了成熟的救助管理体系和标准

操作流程。

为更好地完成血友病诊疗与救助，南方医院将

两个体系有机结合，进行综合管理。其主要目的是

根据诊疗体系中血友病患者的病情变化，实时调整

救助体系中的资源分配，使得救助更为精准。除了

日常使用药物可以得到救助外，有需要特别关注，或

病情突然恶化的患者可以及时得到额外的救助额

度，以获得规范、足够的诊疗。

目前，南方医院以医务处为牵头部门，建成了服

务广东省血友病患者的诊疗救助综合管理平台，运

行半年左右，接受了２１０名（包括２名重症患者）的
救助申请。在已推出专门的血友病患者实时诊疗管

理软件ＡＰＰ中，计划着手增加救助管理模块，以更
及时、迅速地响应患者申请，调整救助资源分配。

２　对建设综合管理平台的思考

２．１　血友病综合管理平台的优势、不足与改进计划
南方医院作为广东省血友病病例信息管理中

心、血友病诊疗管理中心，全国血友病协助组华南地

区负责单位；同时是中国妇女发展基金会、中国慈善

总会广州慈善会等机构救助血友病项目合作单位；

掌握了广东省内大部分已诊断的血友病患者信息，

诊疗技术水平较高、救助管理经验丰富，且具备较强

的数据分析、平台运行等能力。有建立血友病诊疗

救助综合管理平台的有利条件，其建成的平台，除了

运营发挥效用外，还对各个医疗机构有示范作用。

２．１．１　在目前诊疗体系的基础上，还要进一步研究
血友病病例信息评价模型或量表。综合分析广东省

血友病病例信息管理中心与社会机构救助数据；按

患者病情轻重、经济条件、地域进行制定量化标准，

分级分类分档次进行救助，可更精准、合理更迅速地

将救助资源分配给最需要的患者（如重型、儿童、经济

困难患者），为实施更为精准及时的救助奠定基础。

２．１．２　开发完善患者端ＡＰＰ，拓展血友病信息管理
平台功能，加入社会救助体系信息管理模块。融合

病例信息、社会救助信息、患者病情信息，按照分级

分类标准及时响应不同患者的救助需求（如意外创

伤后需手术的患者短时间内药物、资金方面的

需求）。
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