
附件 3  

 

罕见病定点治疗机构及责任医师名单 
 

序号 地区 定点治疗机构 治疗责任医师 科室 负责罕见病病种 

1 无锡 无锡市人民医院 

许  岚 内分泌科 戈谢病、法布里病（法布雷病）、黏多糖贮积症 IVA型 

朱圣炜 内分泌科 糖原累积病 II型（庞贝病） 

石国锋 神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

2 徐州 徐州市中心医院 

耿厚法 内分泌科 戈谢病、糖原累积病 II型（庞贝病） 

周  彬 儿科 法布里病（法布雷病）、黏多糖贮积症 IVA型 

鹿寒冰 神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

3 常州 常州市第一人民医院 
倪慧萍 儿科 

戈谢病、糖原累积病 II型（庞贝病）、法布里病（法布雷病）、
黏多糖贮积症 IVA型 

盛世英 神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

4 苏州 苏州大学附属第一医院 

方  琪 俞立强 神经内科 糖原累积病 II型（庞贝病）、脊髓性肌萎缩症（SMA） 

薛胜利 血液内科 戈谢病 

方  琪 神经内科 
法布里病（法布雷病） 

周炳元 心血管内科 

杨小倩 儿科 黏多糖贮积症 IVA型 

5 南通 南通市第一人民医院 王雪琴 内分泌代谢科 戈谢病、糖原累积病 II型（庞贝病） 



序号 地区 定点治疗机构 治疗责任医师 科室 负责罕见病病种 

徐  明 儿科 法布里病（法布雷病）、黏多糖贮积症 IVA型 

朱向阳 神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

6 连云港 连云港市第一人民医院 

徐  宁 内分泌科 戈谢病 

徐丙超 神经内科 
糖原累积病 II型（庞贝病） 

袁迎第 儿内科 

袁迎第 儿内科 黏多糖贮积症 IVA型 

刘惠杰 风湿免疫科 法布里病（法布雷病） 

何明利 神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

7 淮安 淮安市第一人民医院 

王春玲 血液科 
戈谢病 

袁玉芳 儿科 

毛  莉 内分泌科 糖原累积病 II型（庞贝病） 

洪  泽 儿科 法布里病（法布雷病） 

田向阳 神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

孙兴珍 儿科 黏多糖贮积症 IVA型 

8 盐城 盐城市第一人民医院 

朱  军 儿科 戈谢病、糖原累积病 II型（庞贝病）、黏多糖贮积症 IVA型 

沈建松 肾内科 法布里病（法布雷病） 

孙鼎明 神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

9 扬州 扬州大学附属医院 

李清峰 儿科 戈谢病 

李清峰 儿科 
脊髓性肌萎缩症（SMA） 

唐铁钰 神经内科 



序号 地区 定点治疗机构 治疗责任医师 科室 负责罕见病病种 

徐振兴 儿科 糖原累积病 II型（庞贝病） 

陶丽红 神经内科 黏多糖贮积症 IVA型 

10 镇江 镇江市第一人民医院 

王素兰 儿科 戈谢病、糖原累积病 II型（庞贝病） 

吴晨光 内分泌科 糖原累积病 II型（庞贝病） 

洪庆荣 儿科 
法布里病（法布雷病）、黏多糖贮积症 IVA型 

李学忠 神经内科 

李学忠 
神经内科 脊髓性肌萎缩症（SMA） 

赵  坤 

11 泰州 泰州市人民医院 
吉恒东 风湿免疫科 戈谢病、糖原累积病 II型（庞贝病）、法布里病（法布雷病）、

黏多糖贮积症 IVA型、脊髓性肌萎缩症（SMA） 姚炳华 儿科 

12 宿迁 宿迁市第一人民医院 

胡  娜 血液内科 
戈谢病 

曹坤跃 全科医学科 

张  佳 儿科 
糖原累积病 II型（庞贝病） 

魏吉林 内分泌科 

魏吉林 内分泌科 
黏多糖贮积症 IVA型 

臧银善 风湿免疫科 

宋春杰 
神经内科 

法布里病（法布雷病） 

脊髓性肌萎缩症（SMA） 马  芸 

 


