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早报11月26日讯 因为普通感
冒到医院就诊，10 岁的小琳却有“因
祸得福”的经历，揭开了身体的各种异
常问题，获得了精准的后续治疗方
案。近日，作为省级儿童专科区域医
疗中心、省儿童健康与疾病临床医学
研究中心，依托青岛市妇女儿童医院
成立的青岛市儿童罕见病诊治中心，
通过多学科协作（MDT），血液科团队
凭借敏锐的洞察力，从一张异常的血
常规报告入手，追根溯源，成功确诊了
罕见的 Shwachman-Diamond 综合
征（SDS），也称儿童胰腺功能不全并
中性粒细胞减少综合征。

小琳因为感冒前来治疗，医生却在
其血常规报告中发现了异常：中性粒细
胞和血小板持续偏低。“这两种指标分别
是身体的‘免疫卫士’和‘凝血帮手’，双
双罢工的情况很少。”血液科医生发现异
常后，给予了高度警惕。“这孩子从小就
体弱，经常感冒发烧，我们之前也检查
过，从饮食等方面进行调理，但没什么效
果。”小琳的妈妈说，孩子不仅反复腹泻，
大便总是油乎乎的，异味格外重，而且身
高、体重常年“掉队”，现在比同班同学矮
了大半个头。

血象异常、反复腹泻、大便异常、发
育落后，这些看似孤立的症状，在经验丰

富的血液科医生眼中，却指向了同一方
向。为了查明真相，医生为小琳安排了
进一步检查，骨髓穿刺结果提示造血功
能异常，而最终的基因检测报告给出了
明确答案——Shwachman-Diamond 综
合征（SDS）。医生介绍，SDS是一种常染
色体隐性遗传性疾病，以骨髓功能障碍、
胰腺外分泌功能不全及骨骼异常为主要
特征，其致病相关基因SBDS定位于第7
号染色体的q11区域，约90%的患者存在
该基因突变。小琳从小遭遇的腹泻、长不
高等难题，再到此次感冒发现的血象异
常，都是这一罕见遗传病在背后“作祟”。

针对小琳的病情，团队制订了个体

化治疗方案。小琳血液系统受累较为严
重，可能引发骨髓衰竭、骨髓增生异常综
合征或白血病等严重后果，团队展开密
切监测和支持治疗，同时加强对胰腺、肝
脏、骨骼、牙齿及免疫系统等方面的监
测。干细胞移植可治愈该疾病引起的骨
髓衰竭，同时可延缓其他系统病变进展，
目前小琳已经在移植前准备中。经过一
段时间的专业诊治和精心护理，小琳的腹
泻症状明显改善，身高、体重开始增长，身
体各项指标逐步好转，现已顺利出院。

青岛市妇女儿童医院血液科专家提
醒广大家长，罕见疾病往往隐藏在常见
症状背后，容易被忽视。如果孩子出现
反复腹泻、大便油腻、身高和体重增长落
后于同龄人等情况，切勿掉以轻心，应及
时带孩子就医。

（青岛早报/观海新闻首席记者
孙启孟 通讯员 王鑫鑫）

早报 11 月 26 日讯 根据中共中
央办公厅、国务院办公厅《育儿补贴
制度实施方案》，以及国家卫生健康
委办公厅、财政部办公厅《育儿补贴
制度管理规范 （试行）》等文件规定，
自 2025 年 1 月 1 日起，对符合法律法
规规定生育或收养的 3 周岁以下婴幼
儿，以及 3 周岁以下孤儿、事实无人抚
养的婴幼儿发放育儿补贴。若符合
条件的婴幼儿在 2025 年 1 月 1 日及以
后死亡，可按规定申领死亡当年度的
育儿补贴。

针对 2022 年至 2024 年出生的婴幼
儿，其监护人需在 2025 年内完成育儿

补贴申请。逾期未提出申请的，将视
为自动放弃 2025 年度申请资格，且无
法享受该年度育儿补贴。为此，青岛
市卫健委发布提示，请相关监护人及
时办理申请手续，避免因逾期影响补
贴申领权益。

记者获悉，育儿补贴由申领人按年
度申请。2025年1月1日及以后出生的
婴幼儿，应当在出生当年或次年提出首
次申请，并在之后的连续两个年度分别
提出续领申请。对于2025年1月1日之
前出生的婴幼儿：2022 年出生的婴幼
儿，可申领 1 次，应当在 2025 年提出申
请；2023年出生的婴幼儿，可申领2次，

首次申请应在2025年提出，2026年提出
续领申请；2024 年出生的婴幼儿，可申
领3次，首次申请应在2025年提出，2026
年、2027年提出续领申请。未在规定的
年度内提出申请的，视为自动放弃当年
申请资格，请符合申领条件的申领人在
规定时间内提交申请，确保正常享受补
贴权益。

育儿补贴由婴幼儿的父母一方或
其他监护人按规定向婴幼儿户籍所在
地申领。育儿补贴以线上申请为主，
申领人可通过微信或支付宝“育儿补
贴”小程序，或“爱山东”政务服务平
台，进入“育儿补贴”申领专区，登录

“育儿补贴信息管理系统”申请。线下申
请需要到婴幼儿户籍所在地乡镇政府
（街道办事处）现场办理。儿童福利机构
应到机构登记地所在乡镇政府（街道办
事处）现场办理。

育儿补贴按年发放，现阶段国家基础
标准为每孩每年3600元。其中，对2025年
1 月1 日之前出生、不满3 周岁的婴幼儿，
按应补贴月数折算计发补贴。对按照育儿
补贴制度规定发放的育儿补贴免征个人所
得税。在最低生活保障对象、特困人员等
救助对象认定时，育儿补贴不计入家庭或
个人收入。

（青岛早报/观海新闻记者 吴涵）

每孩每年3600元 育儿补贴及时领
市卫健委：逾期未提出申请的，将视为自动放弃2025年度申请资格

一次普通感冒，牵出一场罕见病
青岛市儿童罕见病诊治中心为患儿精准施治

早报11月26日讯 从入院到手
术完成，全程仅用2个小时，以最快的
速度解除了患儿疼痛，增加了骨折闭
合复位的可能性。近日，青岛市市立
医院上演了一场与时间赛跑的紧急救
治，一名 10 岁的男孩因“右侧肱骨髁
上骨折”入院后，青少年运动医学科等
多部门协同发力，成功完成无切口复
位手术。

患儿小明运动时不慎摔倒，当即

感到右肘部剧痛、肿胀并无法活动。家
长带孩子到当地医院就诊，医生完善检
查后诊断为“右侧肱骨髁上骨折”，建议
转上级医院手术治疗。家属火速将孩子
送到了青岛市市立医院。

“这是一种严重的儿童肘部损伤，如
不及时治疗，将影响肘关节活动及功能，
严重者导致肘关节畸形和残疾。”青岛市
市立医院青少年运动医学科主任李富江
说，接诊后，团队立即开启了急诊骨折绿

色通道。
一场紧急救治随即快速推进：术前

检查、化验、麻醉评估等环节一路“绿
灯”；手术室、麻醉科团队迅速响应，在最
短时间内完成了所有术前准备工作，为
手术争取了宝贵的“黄金时间”。在充分
准备后，青少年运动医学科医生团队为
小明实施了“右侧肱骨髁上骨折闭合复
位克氏针内固定术”。手术在X光透视
下闭合复位，不用切口，过程微创、精准，

成功为小明完成了骨折复位与固定。
从患儿入院到手术结束，总用时 2

个小时。“从孩子受伤到做完手术，快得
让我们都不敢相信。看着孩子很快安稳
下来，我们悬着的心终于放下了。真的
太感谢你们了！”术后，小明的家长对青
岛市市立医院医护团队的高效处置和精
湛技术表达了由衷的感谢。

（青岛早报/观海新闻首席记者
孙启孟 通讯员 张小青）

2小时，10岁男童骨折获成功复位
市立医院多学科协作缩短患儿承受疼痛的周期


