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“不食人间烟火”的孩子
圆了大学梦

“医生，医生，我的孙子考上大
学啦！”

日前，市妇幼保健计划生育服
务中心新生儿疾病筛查中心传来喜
讯——小宝（患者化名）被一所大专
学校录取了！这是我市有记录以来
首例考上大学的苯丙酮尿症患儿。

故事缘起 18 年前一个呱呱坠
地的男婴。一个足底采血的小小操
作，一次新生儿疾病筛查，这个刚满
月的小男孩被检查出苯丙氨酸增
高，确诊为苯丙酮尿症患儿。这是
一种终生需要控制饮食的遗传代谢
性疾病。

从确诊那一刻起，孩子喝母乳
要控制，吃奶粉要控制，所有的鱼
类、肉类、蛋类、虾类要控制，正常
米、面，豆类、坚果等食物一辈子都
不能入口。他只能喝特制的奶粉，
吃特制大米、面粉、点心等。如果出
生后不加以治疗、控制，3—4 个月
后会逐渐出现典型症状——头发会
由黑变黄，皮肤特别白，全身和尿液
会散发出特殊鼠臭味，常有湿疹。
随着年龄增长，智力会一天一天地
下降，最终会变得不会数数、不会认
字，语言动作发育迟缓，不能上学，
就连生活也不能自理。除了影响智
能发育外，还可出现忧郁、多动、自
卑、孤僻自闭等性格行为异常。

喜获麟儿，一家人来不及庆祝，
被这个晴天霹雳似的疾病炸进冰窟
中，他们不相信这尚在襁褓中的孩
子会患上这种万分之一发病率的罕
见病。

孩子得病已是事实，不能耽误
孩子的一生。随后，家人抱着孩子
来到了市新生儿疾病筛查中心，与
孩子一起开启了漫长的治疗之路。

就这样，18 年来，小宝的家人
每隔一段时间就会带着孩子来市新
生儿疾病筛查中心新筛门诊复查。

“苯丙酮尿症，属于氨基酸代谢异常
中的苯丙氨酸羟化酶缺乏症，患者
表现智力低下，惊厥发作和色素减
少等。目前，早发现早治疗是防治
这种病的关键。”医生阎玉敏、卜凡
慧、邢莉梅和刘静等先后担任孩子
的主治医师，为小宝等患儿倾注持
续的关爱——制定低苯丙氨酸饮食
治疗食谱，指导家长根据食谱喂养
孩子，定期复查苯丙氨酸血值，持续
监测孩子体格和智力发育情况。

18 年的关爱如涓涓细流，小宝
在家人和医生的呵护下，体格和智
力发育指标均在正常范围内。今
年，他顺利高中毕业，通过高考被辽
宁工程职业学院录取。

“刚生宝宝的家长，一定要给孩
子做新生儿疾病筛查，早确诊，早治
疗。早治疗和出现典型症状后才治
疗，宝宝的后期生长发育会截然不
同。”新筛门诊主任刘静说，新生儿
疾病筛查是孩子健康成长的第一道
防线。

新生儿疾病筛查中心
健康起步第一站

新生儿疾病筛查，是指在新生
儿群体中，通过采集“足跟血”，用快
速、简便、敏感的检测方法，对一些

危及儿童生命、危害儿童生长发育、
导致儿童智力障碍的一些先天性疾
病、遗传性疾病进行群体筛查，从而
使患儿在临床上未出现临床表现，
而其体内生化、激素水平已有明显
变化时做出早期诊断，再结合有效
治疗，避免患儿重要脏器受到不可
逆的损害，保障儿童正常的体格发
育和智力发育。

遗传代谢病种类繁多，常见的
有500—600种，新生儿遗传代谢病
患病率在 0.5%以上。这意味着每
1000 个宝宝中，至少有 5 个宝宝患
有遗传代谢病。我市新生儿遗传代
谢病筛查工作，主要在新生儿宝宝
出生72个小时，哺乳6次后，由全市
各助产机构在充分告知、知情同意
的原则下，采集新生儿足跟血样本，
第一时间运送至我市唯一的筛查机
构——市新生儿疾病筛查中心进行
筛查，中心在收到样本后，会在五个
工作日内出具筛查结果并及时通知
新生儿家属，对于可疑阳性新生儿
及时进行复查及诊断治疗。

正因如此，从事新筛工作的医
务人员就像“福尔摩斯”“侦察兵”一
样，从大量的样本中逐一摸排，抽丝
剥茧般寻找异常样本中的异常指
标。“我们的工作必须精益求精，因
为我们要对每一个新生儿、每一个
家庭负责。”刘静说。

我市自 2018 年开展出生缺陷
救助以来，共上报 36 人次，17 个病
种，这些疾病严重地影响了患儿的
智力和体能的发展，造成患儿的生
活质量极度下降，给家庭造成很大
的经济负担，早期及时确诊和治疗
可以尽可能的挽救这些患儿的智力
和体能，为家庭和社会减轻负担。
自2020年实施“新生儿免费疾病筛
查”工作被列入省市政府民生实事，
在全市助产机构出生的所有新生
儿，均可以享受到包括苯丙酮尿症、
先天性甲状腺功能减低症、先天性
肾上腺皮质增生症等三种疾病免费
筛查及新生儿听力障碍免费筛查。
2022 年，我市又将“免费先天性心
脏病筛查”纳入筛查项目。

2016年至2023年，市妇幼保健
计划生育服务中心逐级向中国出生
缺陷干预救助基金会申请，救助 36
人次，收到救助金共计 31.92 万元，
减轻了患儿家庭的治疗费用负
担。这次又为考上大学的小宝向
中国出生缺陷干预救助基金会申
请了苯丙酮尿症“逆风飞翔”助学奖
励金。

“三级预防”出生缺陷

“出生缺陷的发生原因比较复
杂，主要有遗传因素、环境因素。随
着环境的变化，传染性疾病逐年下
降，由遗传因素和其他因素共同作
用的出生缺陷反而呈上升趋势。”市
妇幼保健计划生育服务中心专家分
析认为，新生儿出生缺陷性疾病要
早预防、早发现、早治疗。目前，我
市重点通过对全市育龄夫妇提供免
费婚孕前优生健康检查、农村妇女
免费增补叶酸、产前筛查及产前诊
断、新生儿疾病筛查三级预防措施，
可减少出生缺陷儿数量，防治儿童
智力低下，提高出生人口素质。

我市妇女妊娠后，可到就近的
社区卫生服务中心、乡镇卫生院，享
受免费服务，如：孕13周前建立《母
子健康手册》，5 次免费产检（包括
健康评估、产科检查、血尿常规、血
型血糖、肝功肾功、艾梅乙筛查、心
电图），产后访视和产后42天检查。

孕产妇还可以免费享受预防母
婴传播性疾病服务。孕妇在第一次
产检时，可以到相关机构免费接受
艾滋病、梅毒和乙肝病毒检测。如
果发现异常，孕产妇和新生儿还可
以接受免费干预和关爱服务，以避
免宝宝感染母婴传播性疾病。

9 月 12 日是预防
出生缺陷日，今年的活
动主题是：预防出生缺
陷，科学健康孕育。

近年来，我市已先
后开展了免费苯丙酮
尿症、先天性甲状腺功
能减低症、先天性肾上
腺皮质增生症3种新生
儿疾病筛查及听力障
碍和先天性心脏病筛
查，新生儿通过早期筛
查得到了早期诊断和
治疗。5 年来，我市新
生儿疾病筛查率均达
99%以上。

培训自救互救技能

日前，清河门区总工会开展了
由 107 名职工参加的职工应急处置
和自救互救技能培训。

现场，清河门区消防救援大队
仁合街消防救援站政治指导员杜鹏
为大家详细讲解了消防安全知识，
通过阐述火灾发生的原因、剖析实
际案例、讲解消防设施的使用、逃生
的基本知识及火灾报警注意事项
等，为大家提高消防安全意识。

随后，区红十字会救护培训师
通过理论知识讲解、实践操作指导
两个环节，为大家讲解心肺复苏术、
海姆立克急救法等急救措施；在实
操环节，大家纷纷走上台，在培训师
的指导下进行模拟演练。

参加培训的职工表示，不仅了
解了现场急救的理论知识，更提高
了自救互救的能力，不但能保护好
自己，关键时刻还能救人于危难，提
高自救互救能力。

大学生竞赛斩获四连冠
明年省竞赛在阜新举办

日前，2023 年辽宁省大学生结
构设计竞赛暨第十六届全国大学
生结构设计竞赛辽宁省分区赛在
东北大学举行。辽宁工程技术大
学参赛团队连续四年获得辽宁省
结构设计竞赛冠军，并以额定前两
名的身份获得全国赛参赛资格。
学校荣获竞赛优秀组织单位。

此次竞赛有全省 25 所高校的
51 支队伍参赛。由辽宁工程技术
大学土木工程学院教师吴秀峰、卢
嘉鑫、金佳旭、包宇洋指导，刘子
寒、白博阳、王楷泽制作的“津衢”
和刘亦白、刘城、张值源制作的“太
阳桥”，分别以第一名、第四名的比
赛成绩脱颖而出，作品“津衢”获得
最佳制作奖。

同时，竞赛委员会宣布，2024
年辽宁省大学生结构设计竞赛由
辽宁工程技术大学承办，土木工程
学院院长唐巨鹏教授代表学校致
辞，并向全省参赛高校发出邀请。
据悉，大学生结构设计竞赛是教育
部认定的全国大学生九大赛事之
一，该项赛事以创造、协作、实践为
宗旨，来自全国1000余所设有土木
建筑工程专业的本专科学校学生
参与区域比赛，将角逐出约 120 所
高校队伍赴承办高校参加最终的
决赛比拼。

书画家乡美
厚植爱国情

为庆祝新中国成立 74 周年，引
导青少年传承红色基因、厚植爱国
主义情怀，9 月 1 日—9 月 25 日，
市博物馆举办“书画家乡美，厚
植爱国情”主题手抄报征集活动，
以此表达对祖国母亲的深切热爱与
美好祝福。

此次活动面向 18 周岁（含）以
下青少年儿童，征集手抄报（电子
版、纸质版）。要求结合国庆节，展
现家乡阜新变化，同时，以博物馆相
关知识、市博物馆展陈资源、阜新地
区遗址等为素材进行创作。内容积
极向上，富有知识性、创新性，主题
突出，栏目丰富。手抄报尺寸不小
于 8 开，版面应该图文并茂、新颖活
泼、字迹工整，版面整洁。

参与者可以把纸质版手抄报
直接送至市博物馆宣教部，电子
版手抄报需作者自行打印后送至
市博物馆宣教部，同时电子版发
送至邮箱：xuan15702434374@163.
com。选中的作品，将在国庆节期
间通过公众号线上发布和线下展
览的形式进行展示，并为作者颁发
获奖证书。


