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中国红十字基金会成长天使基金矮小儿童
药品捐赠项目监督回访报告
社会监督巡察员   王瑄

为了解中国红十字基金会成长天使基金矮小儿童药品资助项目的患儿受益情况以及群众对项目执行工作满意程度等情况，社会监督巡察员应邀与中国红基会法务风控部工作人员一起对部分委托捐赠药品发放单位、患儿家长进行实地回访。
一、 回访概况
（一） 回访时间：2020年9月18日至2020年9月24日
（二） 回访人员：社会监督巡察员 王瑄
                 中国红基会法务风控部  胡星奇  
（三） 回访方式：根据成长天使基金办公室提供的32家委托捐赠药品发放单位名单，随机抽取厦门、福州、杭州、无锡、苏州、芜湖等六个门诊部及四个受助患儿家长进行实地回访。
（四） 回访内容：包括现场座谈、填写患儿家长回访表、项目执行人回访表、查看患儿资料、药品储存条件、门诊部资质等。
二、成长天使基金的基本情况
成长天使基金是中国红十字基金会与金赛药业于2010年共同发起的专项基金。主要方向为开展贫困矮小青少年儿童医疗救助、科普宣传教育及医护人员培训等活动。2015年成长天使基金开展中国青少年儿童生长发育健康促进系列项目、通过基层医生培训、校园监测干预、大众科普教育、医疗救助等形式，促进青少年儿童生长发育医疗领域的发展。截止2020年9月，成长天使基金矮小儿童药品资助项目已资助来自全国各地贫困家庭的矮小儿童1900余名，帮助这些孩子实现长高的梦想。
三、项目执行方及实施流程							 
为促进成长天使基金矮小儿童药品资助项目顺利开展，成长天使基金办公室在全国范围内选定了32 家基层医疗机构作为项目合作伙伴。成长天使基金矮小儿童药品资助项目与执行单位签署受赠药品发放委托协议。协议约定项目执行单位将金赛药业捐赠的“聚乙二醇重组人生长激素注射液（金赛增® 54IU/9mg/1ml/瓶)”按照发放标准、资助流程实施患儿免费资助治疗。
捐赠的药品从冷链运输到接收，从储存到领取都按照捐赠方和物流的要求严格且专业执行。协议要求项目执行单位根据资助量每个月或一个季度把物流送达的药品接收单、受助儿童的药品领取签收单、主治医生开具的处方单等资料全部复印件后快递给中国红十字基金会成长基金办公室。协议还要求项目执行单位核查每一位患儿的医院检验报告、医生的用药处方；要求对患儿家属进行规范注射试剂的培训。
四、赠药申领和发放流程
受赠患儿通过登陆中国红十字基金会官方网站提出申请，申请时需要提供患儿及家庭的基本信息和贫困证明外，还需要三甲医院的诊断书和医生开具的使用金赛增® 54IU的用药处方。经中国红十字基金会成长基金办公室审核合格后，通知受赠药品委托发放单位按医院处方给受助患儿办理药品发放手续，填写中国红十字基金会成长天使基金药品领取签收单。
五、实地回访的六家受赠药品委托发放单位
[image: ][image: ]1.福建省厦门市思明区仁爱门诊部：现有受资助患儿11名。

2.福州市台江区茶亭街道仁德社区卫生服务站：现有受资助患儿16名。

[image: ][image: 1217241905]
[image: 215439124][image: ]3.浙江省杭州健高儿科门诊部：现有受资助患儿64名。

[image: 60ecf94df1b9ebd897ac98ed7c84c2f][image: 681080299]4.江苏省无锡葆爱妇儿专科门诊部：现有受资助患儿16名。

[image: 1140161592][image: 267231e45b7b0ba938fd65fa03d178d]5.江苏苏州工业园区康稼儿童保健诊所：现有受资助患儿12名。

[image: a2d6ef7b7f7cadf857ca20f0a3e8cc5][image: 1687635236]6.安徽省芜湖华为门诊部：现有受资助患儿14名。

六、六家受赠药品委托发放单位的基本情况
1.首先我们分别查看了医疗机构执业许可证，均在有效经营期内。各发放单位的诊疗科目各不相同，有全科的，也有专科的，资质合法合规。
2.接着，查看了受项目资助患儿的病历档案，相关资料齐全，并按要求有序保存。
3．我们还抽查了受资助患儿在三甲医院开具的金赛增54®处方、三个月一次的血液化验报告以及相应的检查报告。查阅的所有资料均完整、真实。
[image: ][image: ]
4.我们查阅了金赛增54®的冷链运输接收清单。冷链温度符
合国家标准，流程规范、记载清楚、有完整的流程控温测温记录。同时，我们还专门到存放赠药的房间查看了低温储存环境和赠药的有效期。储存赠品的冰柜都是专业的设备。冰柜都预备了应急电源装备。
[image: ][image: ]       

[image: ][image: 184934287]        
5.分别与六位执行项目的工作人员进行了座谈。详细了解受助患儿领取药品的全流程、使用赠药后的成效及有无身体不适等反应。参加座谈的项目工作人员都认真的回答我们提出的问题和填写回访表格。
七、患儿家庭和患儿家长的回访
住在福建福清县江阴镇何厝村的患儿叫林宇晨（9岁），孩子的父亲林仁告诉我们宇晨是2岁左右时在福州市儿童医院检查后发现的生长迟缓的病症。之后在福建省第二人民医院内分泌科杨主任就诊并开具了金赛30iu注射用药的处方。自2019 年开始至今，患儿接受赠药（金赛30iu注射针剂）10支，赠药价值为11100元。赠药全部在福建省第二人民医院领取。林宇晨用药疗效显著，在使用3个月后身高就增长了3公分。
入户回访时，我们看到患儿家里非常困难，夫妻俩没有正式工作和收入，家里有五个孩子，全家人一直寄居在患儿叔叔家。患儿父亲还患有白血病需要治疗。尽管全家人经济状况很差，但家长还蛮乐观、自信。他们表示要感谢中国红十字基金会，感谢捐方在他们家最困难的时候给予的帮助，让全家人对生活又有了希望。
[image: 344597416]
患儿家宅基地
    在江苏省无锡葆爱妇儿专科门诊部，我们和患儿陈柯帆、周宸吉的家长见面座谈。陈柯帆的爸爸告诉我们：孩子是2015年经过无锡市儿童医院确诊患病的。他家是从2015年6月开始申请得到金赛增54®注射药物的资助。孩子用药后疗效好，无不良反映。截止到9月份，陈柯帆已经接受金赛增54®赠药24支（价值103200元）。陈柯帆的爸爸还说他们家年收入仅2万余元，如果自费用药将无法承担、不能继续治疗，患儿家长希望得到持续的捐赠。
患儿陈柯帆、周宸吉的家长与红基会社会监督巡察员[image: ]

    周宸吉是2016年在无锡市儿童医院检查确诊的。她的妈妈岳小英说，她家年收入12 万余元，但是孩子的治疗费每年需要8万余元。自费医疗费用巨大，无法承受后续的医疗费用。他们家也希望能得到后续治疗所需药物的捐赠。
周宸吉从2016年11 月开始申请并得到金赛赠54®注射液用药得捐赠。目前已经累计接受捐赠金赛增®54注射液49只（价值210700元）。孩子使用赠药后疗效明显。她在学校从原来班级排队最后一名到现在的到第四名。身高的提升完全恢复了小宸吉的自信心，她更愿意去上学了，敢于参加学校活动了。同时学习成绩也有明显提高。岳小英代表全家人感恩红会、感谢捐助方。                       
    在江苏省芜湖市华为门诊部我们见到了专门从安徽亳州乘坐火车赶来的患儿家长李红真。她是李富豪的母亲。全家4口人，以务农维持生计。年收入仅3000余元，她在当地也是有名的贫困户。芜湖市华为门诊部的几位工作人员经常看到他们来取药时，路上往返一天的时间就只带了两个馒头充饥，她们多次自发捐钱帮她家人买回程火车票，还给买好回程路上需要的食品和水果。让李红真一家人都感受到了社会的关爱和温暖。
患儿李富豪自2017 年开始接受金赛增54®的赠药127支（价值546100元）。孩子用药后反映良好，增高效果明显。不爱说话的李红真流着泪说我们家实在太困难了，感谢捐方的帮助，希望孩子可以得到后续治疗用药的资助。
照片中间为患儿母亲[image: 1512016999]
八、问题和建议
中国红十字基金会成长天使基金矮小儿童药品资助项目在2011年6月曾经邀请社会监督巡察员邓津对受助患者或其亲属进行电话回访，根据回访情况提出了相关意见和建议。2018年1月成长天使基金办公室的工作人员再次对受助患者或其亲属进行电话回访。本次回访是第一次到项目实施地、受助患儿家里和与患儿家长面对面的回访。
回访前，中国红十字基金会成长天使基金办公室项目负责人给我们介绍了成长天使基金近几年的运营情况。成长基金办公室还提供了捐赠战略合作协议、受赠药品发放委托协议、受赠药品委托发放单位名册、成长天使基金宣传手册、资助流程等文字资料。我们看到现在执行项目的要求是在前两次回访总结的基础之上进行了修改和调整，更加适合患儿救助和治疗。
目前成长天使基金项目捐赠药品是对患儿进行全额资助。在回访受赠药品委托发放单位时，我们了解到项目负责人基本上是2019年下半年或者2020年初才到这个岗位的。到岗时间不长使得她们对项目的整体情况不了解，之前的合作情况不清楚，也没看过合作协议，不知道合作方的责、权、利等细节，只是简单工作交接后的惯性执行。因此，我们建议受赠药品委托发放单位安排专人负责发放工作要相对稳定，成长天使基金办公室应加强对项目执行人员的业务培训。
回访到的受赠药品委托发放单位都能够严格执行国家相关药品处方购买的规定。金赛增54®是处方用药，抽查的患儿病历每次发药都有医生的处方和相对应的化验和检查报告。患儿病历资料真实、完整。患儿林宇晨的父亲反映他们是在福建省第二人民医院领取捐赠药品。有一次医院告知他们赠药没有到货，需要他们自费先购买一支药使用以保证疗程疗效。据此，我们建议捐方要科学统计库存、合理安排物流发运；建议医院要积极协助困难家庭解决遇到的困难。
    回访时我们还了解到接受赠药项目的患儿都是需要长期用药的贫困家庭的儿童。用药需要延续到孩子骨缝闭合大概14岁以上（年岁男女不等），现在有的孩子6岁就已经在使用赠药，后续治疗还有8年以上时间。建议我们的赠药项目能够继续资助他们的赠药治疗，帮助这些弱势家庭解决一些经济上的困难。
通过此次对四省六市六家受赠药品委托发放单位和受助患儿监护人的回访，我们深深感受到赠药项目给患儿病情的疗效显著，有效解决了矮小儿童的身高增长的问题，同时还帮助患儿增长了自信心，对患儿家庭及身边人群的社会效应是积极向上的。













送：总会领导、中国红基会理事、监事、社会监督巡察员
发：会领导、各部门、相关省、市、县红会
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