江苏省“先天性结构畸形”救助项目
立项报告
一、项目背景
南京儿童医院医学发展医疗救助基金会是由南京医科大学附属南京儿童医院（江苏省红十字儿童医院）发起、社会各界人士参与的非公募基金会。2012年10月经江苏省民政厅和江苏省卫生厅批准成立，是中国社会组织AAA等级单位。其宗旨：发扬人道主义精神，发挥红十字儿童医院职能，对贫困家庭患大病、重病儿童进行医疗救助，促进儿童健康、家庭幸福和社会稳定，促进儿科医疗事业的健康发展。
南京儿童医院是儿科综合性三级甲等医院，现有2000张床位，使用率高达100%，其中不乏家庭贫困患儿，甚至有许多患病儿童被迫放弃治疗或被遗弃在医院，给家庭、医院和社会带来沉重负担。本基金会致力于为贫困患大病儿童提供慈善医疗救助，让他们拥有健康幸福的童年。
为减少先天性结构畸形所致残疾，推进健康扶贫工程，国家卫生健康委妇幼司、中国出生缺陷干预救助基金会启动了实施先天性结构畸形救助项目，主要针对发病率相对较高、有成熟干预技术、治疗效果好的先天性结构畸形，为患儿提供医疗费用补助，减轻患儿家庭医疗负担。
2、 项目分析与论证
（一）开展出生缺陷防治知识宣传和健康教育，提高公众优生意识。
（二）减轻贫困患儿家庭医疗负担，促进先天性结构畸形早诊断、早治疗，减少先天性结构畸形所致残疾。
三、具体实施计划：
（一）开展出生缺陷防治知识宣传和健康教育，提高公众优生意识。
（二）减轻贫困患儿家庭医疗负担，促进先天性结构畸形早诊断、早治疗，减少先天性结构畸形所致残疾。
二、项目内容
（一）以先天性结构畸形为重点，开展出生缺陷防治社会宣传和健康教育。
（二）开展人员培训和业务指导。
（三）为符合救助条件的先天性结构畸形患儿提供医疗费用补助，减轻贫困患病儿童医疗负担，减少先天性结构畸形所致患儿残疾，提高患儿生活质量。
三、救助对象及救助标准
（一）救助对象：申请救助的患儿需同时满足下列条件：
1．临床诊断患有下列6类先天性结构畸形疾病：
①神经系统先天性畸形；
②消化系统先天性畸形；
③泌尿系统及生殖器官先天性畸形；
④肌肉骨骼系统先天性畸形；
⑤呼吸系统先天性畸形；
⑥五官严重先天性结构畸形。
具体病种详见附件1。
2．年龄18周岁以下（含）。
3．家庭经济困难，能够提供低保证、低收入证、建档立卡贫困户证明或村（居）委会等开具的贫困证明（附件2）。
4．在项目定点医疗机构因上述6类先天性结构畸形疾病，接受诊断、手术、治疗和康复。
5．医疗费用自付部分超过3000元（含）。
（二）医疗费用补助范围。药费、床位费、诊查费、检查费、放射费、检验费、治疗费、手术费、输血费、护理费、材料费、输氧费等。
四、项目经费预算：
对患儿申请救助日期的上一年度1月1日（含）之后，在定点医疗机构的诊断、手术、治疗和康复医疗费用给予补助。项目根据患儿医疗费用报销之后的自付部分，一次性给予3000元-30000元补助。每位患儿具体补助标准如下：
1．自付部分超过3000元（含）、小于4000元的，补助额度为3000元。
2．自付部分超过4000元（含）的，按自付费用的75%予以补助，最高补助额度为30000元（含）。
对同一患儿同一疾病分次申请救助的，或同一患儿不同疾病分别申请救助的，项目只补助一次。
五、预计产生的社会效益
提高各定点项目医疗机构对先天性结构畸形救助项目的重视程度，制定项目考核标准及方案。项目管理机构定期召开工作例会，研讨分析项目进展、问题及对策，定期进行交流讨论。每季度对各定点医疗机构进行项目通报，通过科学有效的制度安排，为先天性结构畸形救助项目提供制度保障。利用“预防出生缺陷日”主题宣传等活动，通过多形式、多层次、多手段在全省范围内普及出生缺陷健康防治、干预救助知识及先天性结构畸形救助政策和流程，做到预防、干预、治疗、救助各环节环环相扣。基金会将用该项目资金全部用于符合受助条件患者，向困难患者伸出援助之手，让他们拥有健康幸福的生活，为和谐社会贡献一份力量。
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