附件4
提供13个罕见病药品咨询的省级定点医药机构
名单及热线电话
	序号
	通用名
	罕见病
病种
	定点医药机构
	诊疗科室
	咨询热线

	1
	贝前列素钠缓释片
	特发性肺动脉高压
	省人民医院
	心内科三病区
（心肺血管）
	18719814338

	
	
	
	兰大一院
	心内科
	0931-8356094

	
	
	
	兰大二院
	心内
	0931-5190681

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	2
	玛伐凯泰胶囊
	特发性心肌病（肥厚型心肌病）
	省人民医院
	心内科病区
	17361553006

	
	
	
	兰大一院
	心内科
	0931-8356094

	
	
	
	兰大二院
	心内
	0931-5190681

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	3
	司替戊醇干混悬剂
	婴儿严重肌阵挛性癫痛
（Dravet综合征）
	省人民医院
	小儿内科病区
	13679483986

	
	
	
	兰大一院
	儿科
	18215109395

	
	
	
	兰大二院
	儿童医院
	0931-8942797

	
	
	
	省妇幼保健院
	小儿神经内科
	0931-6968003

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	4
	盐酸伊普可泮胶囊
	阵发性睡眠性血红蛋白尿
	省人民医院
	血液科
	13893282239

	
	
	
	兰大一院
	血液科
	0931-8356266

	
	
	
	兰大二院
	血液
	0931-8943196

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	5
	依折麦布阿托伐他汀钙片（Ⅱ）
	纯合子家族性高胆固醇血症
	省人民医院
	心内科病区
	17361553006

	
	
	
	兰大一院
	心内科
	0931-8356094

	
	
	
	兰大二院
	心内
	0931-5190681

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	6
	瑞舒伐他汀依折麦布片（I）
	纯合子家族性高胆固醇血症
	省人民医院
	心内科病区
	17361553006

	
	
	
	兰大一院
	心内科
	0931-8356094

	
	
	
	兰大二院
	心内
	0931-5190681

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	7
	达雷妥尤单抗注射液（皮下注射）
	原发性轻链型淀粉样变
	省人民医院
	血液科
	13619345955

	
	
	
	兰大一院
	血液科
	0931-8356266

	
	
	
	兰大二院
	内分泌
	0931-8942384

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	8
	伯瑞替尼肠溶胶囊
	胶质母
细胞瘤
	省人民医院
	神经外科
	19993103258

	
	
	
	兰大一院
	肿瘤科
	0931-8356530

	
	
	
	兰大二院
	神外
	0931-8943720

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	9
	地拉罗司颗粒
	B-地中海贫血；非输血依赖性地中海贫血综合征
	省人民医院
	小儿内科病区
	13679483986

	
	
	
	兰大一院
	血液科
	0931-8356266

	
	
	
	兰大二院
	血液
	0931-8943196

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	10
	氯巴占片
	Lennox-Gastaut综合征
	省人民医院
	小儿内科病区
	13679483986

	
	
	
	兰大一院
	神经内科
	13639323968

	
	
	
	兰大二院
	神内
	0931-5190501

	
	
	
	省妇幼保健院
	小儿神经内科
	0931-6968003

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	11
	氯苯唑酸葡胺软胶囊
	转甲状腺素蛋白淀粉样变性
	省人民医院
	普外科-甲状腺外科
	15117213986

	
	
	
	兰大一院
	神经内科
	13639323968

	
	
	
	兰大二院
	心内
	0931-5190681

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	12
	纳鲁索拜单抗注射液
	骨巨细胞瘤
	省人民医院
	骨与软组织肿瘤科
	15293170994

	
	
	
	兰大一院
	肿瘤科
	0931-8356530

	
	
	
	兰大二院
	肿瘤
	0931-5190663

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666

	13
	妥拉美替尼胶囊
	黑色素瘤
	省人民医院
	骨与软组织肿瘤科
	15293170994

	
	
	
	兰大一院
	肿瘤科
	0931-8356530

	
	
	
	兰大二院
	整形
	0931-8942943

	
	
	
	国药甘肃
	联络员
	18153991189

	
	
	
	重药甘肃新健康
	联络员
	17709428666


