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2月28日，是第16个“国
际罕见病日”。3月1日上午，
在福建省儿童医院呼吸科病
房，年轻的郑女士（化名）拉着
5个月女儿的小脚，帮助她学
习蹬腿。她女儿1个多月大
时，因不会像同龄宝宝那样学

习抬头，四肢也不灵活，到医
院进行了包括基因检测在内
的一系列检查后，被诊断为1
型脊髓性肌萎缩症（SMA），
随后开始接受口服药物治疗。

郑女士告诉记者，当初，
得知孩子患了罕见病，药物昂

贵，伤心又难过。如今药品进
入医保，给他们这些被疾病缠
住的家庭带来了新的希望。

据了解，创新药艾满欣
（利司扑兰口服溶液用散）在
上市之初，价格高达63800元/
瓶，后来降到 1万余元/瓶。

3月1日起，该药纳入国家医
保目录，再次降到 3780元/
瓶，总降价幅度达到 94%。
医保报销后，福建的 SMA
患者家庭自付不到1000元/
瓶（各地医保报销比例不
同，价格略有差异）。

罕见病SMA患者 再迎“生命减负”
脊髓性肌萎缩症口服药进医保，本月起正式落地福建，多家医院开出“首方”

3月1日，新版国家医保药品目录正式实施，首个治疗脊髓性肌萎缩症（SMA）的口服疾病修正治疗
药物利司扑兰也在其中，并再次降价，相比最初的价格，单瓶降幅达94%，SMA患者再迎“生命减负”。

据悉，截至发稿时，我省已有多家医院开出“首方”。

“近年来国家高度重
视罕见病患者的用药保障
和健康权益，越来越多‘小
群体’的用药困境正在被破
解。”谈及 SMA的治疗，福
建医科大学附属第一医院
神经内科副主任医师张奇
杰也很有感触，不少罕见病
至今尚无特效药，医生明确
诊断了也无能为力，而
SMA患者从无药可治到有
药可治，再到有药可选，“给
患者及家庭带来了新生的
希望，对于我们医生来说，
也有了‘武器’”。

据介绍，不少 SMA患
者在婴幼儿时期就发病，
口服的给药方式让患者更

容易接受，无需接受侵入
性手术，也减轻了公共医
疗资源压力。利司扑兰是
根据患者的年龄、体重来
阶梯剂量给药，进一步减
轻了低龄患者的用药负
担，有助于推动尽早治
疗。据悉，3月 2日，一名
SMA 患者也在福建医科
大学附属第一医院接受了
口服治疗“首方”。

不少罕见病是由遗传
因素导致的。对此，张奇杰
表示，SMA作为遗传性疾
病，要把好四个关口，即婚
前检查、孕前检查（遗传咨
询）、产前检查、新生儿筛
查，以期早发现、早干预。

福建省儿童医院呼吸科
副主任唐秋雨介绍说，脊髓
性肌萎缩症（SMA）是一种
危及全身多器官、可致残致
死的罕见神经疾病，也是导
致婴儿死亡的最常见遗传疾

病之一。其中约80%患儿会
在出生后18个月内起病，重
症 SMA患儿如不进行有效
治疗，很少能存活超过两岁。

“对 SMA患儿的治疗，
一直存在着确诊难、药品少、

负担重的困境。”该院呼吸科
副主任医师陈燕玲表示，由
于多数人对 SMA疾病认识
不足，筛查意识不强，导致不
少患儿延误了最佳治疗时
间。事实上，越早接受治疗，

SMA患儿获益越大。
两位专家都认为，SMA

患儿除了需要终身服药，后
期的康复治疗也非常重要，
社会要对此类患儿多一些
关爱。

N海都记者
林宝珍

单瓶降价94% 给患者家庭带来新希望

罕见病SMA患儿 越早用药获益越大

罕见病特效药
成为医生的“武器”

鼓西街道司法所负责
人告诉记者，人民调解工
作，就是通过说服、疏导等
方法，促使当事人在平等
协商基础上自愿达成调解
协议，解决民间纠纷的活
动。将矛盾化解在诉讼之
前，能对居民和谐相处起
到积极作用。

鼓西街道有不少老旧
小区，也有一些是无物业
管理的自治小区，邻里间
有时发生矛盾，常常会找
到社区或街道，向工作人
员求助。

鼓西街道保定社区综
治调解员陈惠英告诉记
者，在从事调解工作的 3
年期间，遇到难以调解的
情况时，首先会想到找秀
琴姐帮忙。“她有一种独特
的亲和力，遇事不先急于

评判，常在双方角度上考
虑问题，从她身上学到了
很多。”

曾与陈秀琴共事过的
陆庄社区书记林锦说：“耐
心、细致，是陈秀琴工作上
的特点。调解工作往往要
多次沟通，她都不厌其
烦。有时社区这边调解遇
到‘卡壳’，只要向她求助
都会及时前来。她还不断
学习法律法规，能把握住
问题的关键点。”

在调解工作中，陈秀
琴用耐心细致、善于换位
的思考方式以及极强的
亲和力，受到辖区居民的
信任。2022年，鼓西街道
含所辖各社区共完成调
解 200 多件，陈秀琴参与
调解近 70 件，调解量名
列全区前茅。

海都讯（主任记者
陈则周 文/图） 为了狠
刹违法建“活人墓”的歪
风，近日，福清市海口镇政
府组织国土、林业、民政等
部门，对石溪村三台“活人
墓”进行依法强制拆除，广
大群众拍手叫好。

福清海口镇的镇村两
级干部和执法人员共出动
50 多人，用挖掘机、运输
车等设备，果断对违法违
规的墓穴进行拆除。经过

3个多小时作业，三台“活
人墓”被夷为平地。

据介绍，三台违建“活
人墓”建筑面积约300平方
米，平整土地面积逾 1亩。
海口镇政府相关部门接到
群众举报电话后，镇领导
很重视，组织力量认真展
开调查，扎实做好前期相
关工作。镇村两级干部先
后多次实地探勘，把实施
拆除的方案做深做透，确
保拆除工作顺利进行。

镇干部黄磊向记者表
示，海口镇将加大对乱建
坟墓的清理力度，以高压
态势予以坚决打击，同时
加强监管，如发现顶风作
案的其他非法占地违法建
筑，将坚决依法拆除。

年过六旬 依旧“爱管闲事”
她是鼓西街道居民信任的金牌调解员，被大家亲切称为“秀琴姐”

福清海口镇依法强拆三台“活人墓”

N海都记者 马俊杰 文/图

今年62岁的陈秀琴，2011年从福州市鼓楼区鼓西街道
梦山社区治安调解主任岗位上退休，到鼓西街道司法所专
职从事调解工作，2013年被司法部授予“全国模范人民调解
员”荣誉称号。

如今被大家亲切地称为秀琴姐的她，依旧活跃在街道社
区居民中，用自己的真情和细致，调和着邻里关系。

昨日上午，记者来到鼓
西街道司法所，陈秀琴正在
打电话：“对，这事我还会再
去一趟，老王家的孩子最好
也约来……”还未等记者掏
出本子，她便开始自我介
绍，就像福州俏皮话所说的
那样，“鼎边糊，一粘就熟”，
充满了亲和力。

陈秀琴最早接触与调
解相关的事务，是1979年在
当时的赛月居委会帮忙过
一段时间。“那时候就觉得
居委会的阿姨很厉害。一
杯水的时间，矛盾双方的怒

气消了；我又帮忙倒了一
杯，等这杯喝完，事情就解
决了。”

2000年，陈秀琴在梦山
社区从事治安调解工作初
期，有件事情让她印象深
刻。“有一次，辖区居民打电
话来社区抱怨，邻居租户三
两天才清理一次垃圾，夏天
气温高，堆放在楼梯间的垃
圾气味难闻。说了几次没
什么效果，希望我们去说
说。”陈秀琴去了现场，经过
一番沟通，租户及时处理了
垃圾。事后，她才知道，那

位投诉的居民就在自家门
后，透过猫眼一直看着整个
过程。

“类似的事情不少，不
过也正是这样，管的‘闲事’
多了，辖区居民对我的信任
感也在积累，和大家更好沟
通了。居民见面时打招呼
的多了，秀琴姐、秀琴姐，也
就这么叫开了。”陈秀琴说。

陈秀琴告诉记者，她平

时坚持游泳和练习武术，
“调解挺耗费体力、精力的，
你看我现在的状态还挺
好”。记者问她，调解工作
中会不会受到负面情绪影
响时，陈秀琴笑着回答：“怎
么不会？不过我像红庙岭
那样，将这些负面情绪进行
垃圾分类，做无害化处理。
多年调解工作，心也练宽
了，我的微信名叫‘淡定’。”

经常传经送宝
有时还要“出马助阵”

“淡定”把心练宽 委屈时处理好情绪

鼓西街道的“金牌调解员”陈秀琴

奋斗建仓“她”力量 巾帼聚力绽芳华
仓山区举办“三八”国际妇女节主题活动

海都讯（记者 林童
通讯员 仓萱） 为纪念

“三八”国际劳动妇女节
113 周年，3 月 7 日，由福
州仓山区妇女联合会主
办，中共仓山区委文明办
等单位承办的“奋斗建仓

‘她’力量，巾帼聚力绽芳
华”——2023 年仓山区纪
念“三八”国际劳动妇女
节活动在安澜会馆成功
举办。

汉服秀、朗诵、歌曲
……节目精彩纷呈，展现
了新时代仓山女性的温婉
坚韧和铿锵风采。活动中
还展播了仓山区巾帼代表
先进事迹，以聚焦视角呈
现了新仓山不同战线、不
同岗位建功立业的“她”力
量，展现了仓山女性百舸
争流、笃定前行的魅力风
采，树立先进典型，凝聚奋
斗力量。

仓山区委书记郑子
记出席活动并讲话，向全
区广大女同胞及全区各
级妇联组织致以节日的
问候和美好的祝愿。对
在过去的一年中，广大妇
女干部群众，巾帼不让须
眉，在各自的岗位发挥能
量、施展才华，在不同的
领域建功立业、为仓山区
高质量发展贡献出巾帼
力量表示衷心的感谢！


