
 

 

陕 西 省 卫 生 健 康 委 员 会 

陕 西 省 民 政 厅 

陕 西 省 医 疗 保 障 局 

陕 西 省 中 医 药 管 理 局 

陕 西 省 药 品 监 督 管 理 局 

文件 

 

 

陕卫医发„2019‟96 号 

 

 
关于做好儿童血液病和恶性肿瘤医疗救治 

及保障管理工作的通知 
 

各设区市、杨凌示范区卫生健康委（局）、民政局、医疗保障局、

中医药管理局、市场监督管理局，西咸新区教育卫体局、人社民

政局、市场服务与监督管理局，韩城市、神木市、府谷县卫生健

康局、民政局、医疗保障局、市场监督管理局，各委直委管医院： 

为贯彻落实国家卫生健康委、民政部、医保局、中医药管理

局和药品监督管理局等 5 部委《关于开展儿童血液病、恶性肿瘤
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医疗救治及保障管理工作的通知》（国卫医发„2019‟50 号）精

神，按照省委“不忘初心、牢记使命”主题教育专项整治漠视侵

害群众利益问题工作要求，切实维护我省儿童健康权益，现就做

好我省儿童血液病和恶性肿瘤医疗救治及保障管理工作通知如

下： 

一、完善诊疗体系，提高救治管理水平 

（一）明确救治管理病种 

根据国家统一部署要求，按照发病率相对较高、诊疗效果明

确、经济负担重等原则，将 4 种非肿瘤性儿童血液病（再生障碍

性贫血、免疫性血小板减少症、血友病、噬血细胞综合征）和 6

种儿童恶性肿瘤（淋巴瘤、神经母细胞瘤、骨及软组织肉瘤、肝

母细胞瘤、肾母细胞瘤、视网膜母细胞瘤）作为首批救治管理病

种（以下简称首批 10 个病种）。在此基础上，按照国家要求，逐

步扩大救治管理病种范围。按患者自愿原则，为相关患儿提供相

应保障。 

（二）建立医疗救治体系 

确定西安市儿童医院、西北妇女儿童医院和西安交大二附院

作为第一批非肿瘤性儿童血液病省级定点医院，对儿童血液病患

者实施集中治疗管理，逐步建立健全由省级定点医院牵头、各级

医院共同参与的诊疗服务网络，提高诊疗能力。结合国家前期开

展儿童白血病救治管理工作进展，在西安市儿童医院血液科设省

级儿童血液病救治管理办公室，负责组织推进全省儿童血液病救

治管理相关工作。 
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由 6 家医院分别组建 3 个跨医疗机构的省级诊疗协作组（具

体见附件 1）。诊疗协作组各牵头医院与成员医院间要加强联系，

明确各自职责，完善各项协作制度和转诊流程，实施恶性肿瘤患

儿手术、化疗、放疗、移植等多学科协作诊疗，为患儿提供全周

期、连续性诊疗服务。在西安交大二附院儿外科设省级儿童恶性

肿瘤救治管理办公室，负责组织推进全省儿童恶性肿瘤救治管理

相关工作。 

各市级卫生健康行政部门和中医药管理部门要指导当地医疗

机构及时将疑似或已确诊罹患首批 10 个病种疾病的患儿转诊至

各省级定点医院、诊疗协作组医院。各定点医院和诊疗协作组医

院要指定专人负责对接工作，对其他医疗机构转诊的患儿进行及

时诊断，对确诊患儿进行及时救治。 

（三）提高诊疗规范化水平 

各定点医院和诊疗协作组医院要强化质量安全意识，完善管

理制度和工作规范，合理设置医疗流程，加强业务培训考核，规

范临床诊疗行为，保障医疗质量与安全。要通过定期巡诊、按需

会诊、远程指导等方式不断提升我省各地儿童血液病及恶性肿瘤

的识别诊断和诊疗管理能力。各地市要成立市级专家组，与省级

各定点医院和诊疗协作组医院建立联系，定期开展业务培训活动、

组织人员进修学习，加强儿童血液病和恶性肿瘤医疗救治专业人

才队伍建设，逐步提高当地救治水平。 

儿童血液病和恶性肿瘤救治管理办公室要组织各定点医院和

协作组医院的技术力量，对国家卫生健康委印发的相关诊疗规范
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和临床路径进行梳理，查漏补缺，开展制修订工作，组织制订我

省相关病种临床路径、分级诊疗和双向转诊标准，并组织开展培

训宣贯。同时，管理办还要牵头推进全省儿童血液病和恶性肿瘤

的病例信息登记管理、医疗质量控制、诊疗效果评价考核等工作，

通过信息系统加强各有关医院医疗质量控制和诊疗效果评价，确

保有关制度规范落实到位。 

（四）促进患儿早诊早治和全程管理 

各定点医院和诊疗协作组医院要在相关管理办组织下，针对

儿童恶性肿瘤早期发现较困难的特点，制订相关病种早期筛查方

案，明确适宜的筛查指标和项目，并开展适宜技术推广论证，在

新生儿及婴幼儿体检过程中实施。加大科普宣传力度，引导家长

注意观察儿童生长发育情况及身体变化，提高对相关症状、体征

的敏感性，引导及时就医。 

各定点医院和诊疗协作组医院要加强个案跟踪管理，促进诊

疗信息在各类相关医疗机构间互联互通，提供全程服务。通过医

联体、对口支援、健康扶贫等工作，指导基层医疗卫生机构为患

儿提供家庭医生签约服务，做好救治组织和定期复查，提供居家、

社区感染防控、健康指导等服务，宣传引导有序分级诊疗。 

（五）加强信息上报工作 

各定点医院和协作组成员医院要按照要求，在国家搭建的“中

国儿童恶性肿瘤监测平台”上录入前来本机构就诊的患儿病例信

息，确保信息录入及时、完整、可靠，逐步建立起我省儿童血液

病和恶性肿瘤诊疗信息数据库，为国家决策提供依据。 
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二、完善药品供应和综合保障制度 

（一）加强药品供应保障 

开展相关病种药品供应保障情况监测，加大相关药品供应保

障力度。鼓励药品企业开展儿童血液病和恶性肿瘤救治新药的研

发生产，鼓励临床急需药品的研发。开展相关病种药品供应保障

情况监测，加大相关药品供应保障力度，确保患儿用药需求。加

强药品质量监管，确保用于血液病、恶性肿瘤患儿救治的药品质

量安全。探索利用血站富余血浆生产血液制品，用于血液病、恶

性肿瘤患儿救治。各定点医院和诊疗协作组医院要落实药品供应

保障有关要求，配备必备药品、耗材等，保证正常诊疗需求。 

（二）落实医疗综合保障政策 

对罹患首批 10 个病种的患儿，按照现行城乡居民医保、大病

保险和医疗救助相关政策规定执行，实现三项制度有效衔接，发

挥综合保障效益，合力降低患者费用负担。 

对于罹患首批 10 个病种的贫困患儿，相关医疗综合保障政策

依据《陕西省人民政府关于加强困境儿童保障工作的实施意见》

（陕政发„2017‟38 号）、《关于进一步明确健康扶贫相关政策

的通知》（陕卫规划发„2018‟49 号）、《陕西省医疗保障扶贫

行动实施方案》（陕医保发„2019‟8 号）、《关于调整医保扶

贫部分政策标准的通知》（陕医保发„2019‟13 号）等文件要求

执行。 

符合农村贫困人口大病专项救治条件的血友病、淋巴瘤、神

经母细胞瘤、骨肉瘤等 4 种疾病患儿，由当地相关部门做好政策
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衔接，确保参保群众待遇保障。 

（三）推进医保支付改革 

根据国家医保局要求，及时落实医保药品目录动态调整机制，

将更多符合条件的儿童血液病、恶性肿瘤等重大疾病治疗药物纳

入医保支付范围。深入推进医保支付方式改革，在保障医疗质量

的前提下，将上述首批 10 个病种纳入按病种付费范围，合理测算

付费标准，健全医疗机构控费的激励约束机制，提高医保基金的

使用效益，减轻参保群众医疗费用负担。 

（四）简化转诊报销手续 

针对血液病及实体肿瘤患儿需在多个医疗机构就诊的情况，由

医保部门负责简化异地就医直接结算转诊备案手续，加快推广电话、

传真、网络、APP等多种备案及查询方式，优化手工报销流程，及时

支付医保基金。各定点医院、诊疗协作组医院要积极推进优化费用

结算流程，配合医保经办部门，落实有关医疗保障政策。 

（五）加强社会救助和慈善帮扶 

对符合社会救助条件的特殊困难患儿和家庭按规定及时给予

保障救助。提高全社会对儿童血液病、恶性肿瘤的关注度，进一

步鼓励和引导慈善力量参与相关病种的医疗救治及生活救助。 

三、组织实施 

（一）加强组织领导 

党中央、国务院高度重视儿童医疗卫生服务发展及保障工作，

中央领导同志多次作出重要批示。各级卫生健康、民政、医保、

中医药、药监等部门要高度重视，站在坚决打赢脱贫攻坚战、扎
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实推进健康陕西建设的高度，认真落实儿童血液病、恶性肿瘤医

疗救治及保障管理有关工作部署。各定点救治医院和诊疗协作组

医院要认真做好患儿救治管理工作。西安市儿童医院和西安交大

二附院要夯实责任，切实做好组织推进工作。 

（二）明确部门职责分工 

卫生健康和中医药部门负责对定点救治医院和诊疗协作网络

基本信息进行公示及动态调整，加强医疗质量管理，提高医疗服

务及管理水平。民政部门负责发挥社会救助托底线、救急难作用。

医保部门负责不断完善相关保障政策，优化简化工作流程，促进

各项保障制度联动衔接。药监部门负责加强药品质量监管。 

（三）加强宣传引导 

各地要结合分级诊疗、健康扶贫、基本公共卫生服务等工作，

采取多种形式加强宣传，让辖区内相关病种患儿家庭了解救治政

策，及时获得救治管理，享受到儿童血液病和恶性肿瘤救治管理

惠民举措，提高群众知晓率和满意度。各地要及时总结、推广适

宜经验做法，调整完善相关政策措施，做好儿童血液病和恶性肿

瘤医疗救治及保障管理工作，有好的经验做法或典型事例要及时

上报。 

联 系 人：陕西省卫生健康委   崔  晶 

联系电话：029-89620738 

联 系 人：陕西省中医管理局   王勇刚 

联系电话：029-89620682 

联 系 人：陕西省民政厅       杜睿祺 
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联系电话：029-63917573 

联 系 人：陕西省医疗保障局   谭晓梅 

联系电话：029-63919332 

联 系 人：陕西省药品监管局   陈  宁 

联系电话：029-62288238 

附件：1.陕西省儿童血液病定点医院及儿童恶性肿瘤诊疗 

协作组医院名单 

2.陕西省儿童血液病及恶性肿瘤诊疗专家组 

3.儿童血液病、恶性肿瘤相关 10 个病种诊疗规范 

（2019 年版） 

 

 

 

陕西省卫生健康委           陕西省民政厅 

 

 

 

 

陕西省医疗保障局        陕西省中医药管理局 
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陕西省药品监督管理局 

 2019 年 10 月 30 日 

 

 

（信息公开形式：主动公开）
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恶
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成
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名

单
 

第
一
批
儿
童
血
液
病
定
点
医
院

 

医
院
名

称
 

救
治
病

种
 

西
安
市
儿
童
医
院
 

再
生
障
碍
性
贫
血
、
免
疫
性
血
小

板
减
少
症
、
血
友
病
、
嗜
血
细
胞
综
合
征

 

西
北
妇
女
儿
童
医
院
 

再
生
障
碍
性
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血
、
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性
血
小

板
减
少
症
、
血
友
病
、
嗜
血
细
胞
综
合
征

 

西
安
交
通
大
学
第
二
附
属
医
院

 
再
生
障
碍
性
贫
血
、
免
疫
性
血
小

板
减
少
症
、
血
友
病
、
嗜
血
细
胞
综
合
征

 

注
：
排
名
不
分
先
后
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第
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批
儿
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作
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院
 

协
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组

 
类

型
 

协
作
组

医
院
名

称
 

组
内
分

工
 

救
治
病

种
 

协
作
组
一
 
牵
头
单
位
 

西
安
交
通
大
学
第
二
附
属
医
院

 
手
术
、
放
疗
、
化
疗
、
移
植

 
淋
巴
瘤
、
神
经
母
细
胞
瘤
、
骨
及
软
组
织
肉
瘤
、

肝
母
细
胞
瘤
、
肾
母
细
胞
瘤
、
视
网
膜
母
细
胞
瘤
 

成
员
单
位
 

西
安
交
通
大
学
第
一
附
属
医
院

 
放
疗
、
化
疗

 

协
作
组
二
 
牵
头
单
位
 

西
北
妇
女
儿
童
医
院

 
手
术
、
化
疗
、
移
植

 
淋
巴
瘤
、
神
经
母
细
胞
瘤
、
骨
及
软
组
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肉
瘤
、
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母
细
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瘤
、
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母
细
胞
瘤
 

成
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位
 

唐
都
医
院

 
手
术
、
放
疗
、
化
疗
、
移
植

 

协
作
组
三
 
牵
头
单
位
 

西
安
市
儿
童
医
院

 
手
术
、
化
疗
、
移
植

 
淋
巴
瘤
、
神
经
母
细
胞
瘤
、
骨
及
软
组
织
肉
瘤
、

肝
母
细
胞
瘤
、
肾
母
细
胞
瘤
、
视
网
膜
母
细
胞
瘤
 

成
员
单
位
 

陕
西
省
人
民
医
院

 
放
疗
、
化
疗

 

注
：
排
名
不
分
先
后
。

- 10 -



 

附件 2 

 

陕西省儿童血液病及恶性肿瘤（实体肿瘤） 

诊疗专家组 

（按姓氏笔画排序） 

一、儿童血液病诊疗专家组成员名单 

组  长 

冯占伟    西安市儿童医院 

副组长 

刘安生    西安市儿童医院血液科 

肖延风    西安交通大学第二附属医院儿科 

潘凯丽    西北妇女儿童医院儿科 

成  员 

王  华    西安市儿童医院血液科 

王杰民    陕西省人民医院儿科 

刘小红    西安交通大学第一附属医院儿科 

刘  利    唐都医院血液内科 

张冠军    西安交通大学第一附属医院病理科 

秘  书 

白  洁    西安市儿童医院血液科 

 

二、儿童恶性肿瘤（实体肿瘤）诊疗专家组成员名单 

组  长 

高  亚    西安交通大学第二附属医院 
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副组长 

张敬悌    西安市儿童医院儿外科 

徐  锴    西安交通大学第二附属医院儿外科   

潘凯丽    西北妇女儿童医院儿科 

成  员 

马红兵 西安交通大学第二附属医院 放疗 

牛  刚 西安交通大学第一附属医院 影像 

邓  元 西安交通大学第一附属医院 病理 

白安胜 西北妇女儿童医院 泌尿外科 

宁  宁 西安交通大学第二附属医院 核医学 

刘  娜 西安交通大学第二附属医院 超声 

刘百灵 西安市儿童医院 超声 

刘安生 西安市儿童医院 儿内科 

刘春风 陕西省人民医院 儿内科 

孙泓泓 西安交通大学第二附属医院 影像 

李  鹏 西安交通大学第二附属医院 儿外科 

李国权 西京医院 核医学 

杨  军 西安交通大学第二附属医院 病理 

杨  勇 唐都医院 超声 

杨怡萍 陕西省肿瘤医院 放疗 

肖延风 西安交通大学第二附属医院 儿内科 

张秋娟 西安交通大学第二附属医院 影像 
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张冠军 西安交通大学第一附属医院 病理 

张增俊 西安市儿童医院 影像 

郑向红 西安交通大学第二附属医院 核医学 

赵静儒 西北妇女儿童医院 新生儿外科 

施伟栋 西安市儿童医院 儿外科 

姜  海 西北妇女儿童医院 骨外科 

徐  泉  西北妇女儿童医院 普外科 

高燕华 陕西省人民医院 超声 

郭新奎 西安交通大学第二附属医院 儿外科 

薛建军 西安交通大学第一附属医院 核医学 

秘  书 

郑百俊    西安交通大学第二附属医院  儿外科 

 

专家组主要职责：在省卫生健康委领导下，由儿童血液病（儿

童恶性肿瘤）管理办公室组织，制修订儿童血液病、恶性肿瘤诊

疗规范、临床路径等技术规范；开展相关培训和技术指导，实施

儿童血液病、恶性肿瘤医疗质量控制、评价和考核；对儿童血液

病、恶性肿瘤病例登记信息进行技术分析，提出诊疗管理政策专

家意见；开展相关诊疗技术研究和新药应用、新技术评估，促进

临床转化应用；承担省卫生健康委交办的其他任务。省卫生健康

委将结合工作需要，适时对专家组成员进行增补和调整。 
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附件 3 

 

儿童血液病、恶性肿瘤相关 10 个病种 

诊疗规范（2019 年版） 

 

（电子版，共 16 个） 

 

下载邮箱：dfb029@126.com 

邮箱密码：89620738 
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陕西省卫生健康委办公室                   2019 年 10 月 30 日印发 

                                    校对：崔晶 
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