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这些年，彬彬妈带着孩子
辗转多地求医。

彬彬还很小的时候，就与
其他孩子不太一样。他长得缓
慢，身材比同龄人矮小；他经常
抽搐，有两次因为抽搐剧烈，当
场就昏了过去，把全家人都吓
坏了；他很难集中注意力，学习
成绩不好；他的心脏也有问题，
面相还有点特殊……

妈妈经常带彬彬去看病，
泉州的、厦门的医院跑过好多
家，查出矮小症、注意缺陷多动
障碍、甲状旁腺功能降低等，但
病因一直找不到。医生给孩子
治疗，不过效果不明显。妈妈
又带彬彬去上海医院，做基因
检测，结果查出一种她听都没
听过的罕见病——Digeorge综
合征。

不管怎样，症结终于找到，
接下来就能对症治疗了。然
而，令彬彬妈崩溃的是，这是一
种罕见病，无论是上海的医院，

还是厦门的医院，医生们都没
有给出特殊的治疗方案，最终，
她只能带着孩子回到泉州。之
后在朋友的推介下，她找上泉
州市第一医院儿科杨绿绿主任
医师。

“这位妈妈找到我时，直
言快崩溃了。那时候，孩子经
常抽筋，各种疾病缠身，一直
治不好。”杨主任介绍，他们给
孩子做了全面检查，发现孩子
因Digeorge综合征导致甲状旁
腺功能减退，引发持续的顽固
的低钙血症，出现抽搐、肌肉
痉挛等症状。除此之外，孩子
的心血管、面部发育等方面都
受到影响。

杨主任为彬彬进行对症治
疗。一段时间后，孩子慢慢好
转。接下来的两年里，彬彬的
病情仍旧反复，杨主任根据病
情为他适时调整治疗方案。如
今，彬彬已经 15 岁，仍在与罕
见病斗争。

男孩面相特殊 一查竟是罕见病
基因检测才发现是Digeorge综合征；今天是第18个国际罕见病日，医生提醒，

防治罕见病需要早发现、早诊断、早治疗
好几年前，彬彬妈就觉察到，彬彬（化名）和别人家的孩子不一样。彬彬长得矮小，常常

抽搐，患有多动症，面相特殊，心脏也有问题……这些年，她带着孩子辗转多地求医，最终通
过基因检测，查出孩子患上罕见病。让她崩溃的是，病因查清后，治疗又成了问题！

2025年2月28日是第18个国际罕见病日，今年的主题是“不止罕见”。据悉，全球目
前已知的罕见病超过7000种，全球罕见病患者已超3亿，其中，我国有近2000万患者。由
于对疾病认知不足、诊疗资源分散，许多患儿家庭辗转求医却难获明确诊断。

“虽说是罕见病，但
罕见病其实并不罕见。”
杨主任接诊过不少罕见
病患儿，“以前，我们认为
这些疾病罕见，是因为对
它们的认识还不够。随
着医疗技术的发展，医生

们对疾病意识的加强，罕
见病被越来越多的医生
所认识，得以帮助患儿去
寻找病因与治疗方法。”

杨主任提醒，罕见
病的有效防治需要早发
现、早诊断、早治疗。通

过遗传咨询、产前诊断、
新生儿筛查等手段，可
有效预防遗传性疾病的
发生。若确诊罕见病，
家长与患儿也不要因为
是罕见病而放弃希望，
应遵医嘱，定期随访，接

受正规医治。虽然目前
只有少数罕见病有特效
药物治疗，但多数罕见
病采取对症处理的综合
管理方法，可以减少致
残、致死发生，提高患儿
的生存质量。

据了解，Digeorge 综
合征是一种由 22号染色
体缺失引起的先天性多
器官发育异常的一组临
床症候群。它的发病率
为 1∶2000~1∶4000，主要
特征包括心脏畸形、免疫
缺陷、甲状旁腺功能不足、
面部特征异常和发育迟

缓。该病属于先天性遗
传综合征，病情和症状因
人而异，以对症治疗为主。

“Digeorge 综合征是
一种终身性遗传疾病，目
前无法完全治愈，但通过
多学科干预和个性化治
疗，许多症状可以得到有
效控制。”杨主任介绍，比

如，心脏缺陷可通过手术
修复，低钙血症和甲状旁
腺问题可通过药物管理，
免疫缺陷可改善或通过
预防感染措施控制，语言
和行为障碍需要长期康
复训练和心理支持。

值得关注的是，2025
年 2月 28日是第 18个国

际罕见病日。罕见病又
称为“孤儿病”，多为先天
性 疾 病 或 者 遗 传 性 疾
病。80%的罕见病与基因
缺陷相关，且多发病于儿
童期。由于疾病认知不
足、诊疗资源分散，许多
患儿家庭辗转求医却难
获明确诊断。

生长缓慢还常抽搐
辗转求医查出罕见病

多发病于儿童期 80%与基因缺陷相关

通过新生儿筛查等手段 可有效预防

南安法院经审理查明：洪
某、陈某于2009年8月办理结婚
登记手续，于2024年3月向婚姻
登记处递交离婚申请并达成离
婚协议，2024年 5月完成离婚登
记手续。二人在离婚协议约定，
婚生子由陈某抚养，洪某负担抚
养费；双方婚后房产归陈某所
有，以房产析分款与抚养费进行
抵扣，洪某无需再另行支付陈某
抚养费，陈某不需向洪某支付房
产析分款。

洪某因曾向刘某购买货物
未付清货款 10 万元，二人就还
款方式达成分期还款协议，但洪
某未按协议约定履行还款义
务。刘某于 2024年 4月起诉洪
某还款，法院于2024年6月判决
洪某向刘某支付货款 10万元及
相应利息。判决生效后，洪某未
履行付款义务，刘某申请强制执
行，经查洪某名下无财产。

南安法院认为，根据此前已
生效的民事判决书，刘某对洪某

享有货款 10万元及利息的合法
债权，虽然洪某将案涉房屋分割
转移至陈某名下的行为，发生在
民事判决作出之前，但是该行为
发生在刘某起诉洪某买卖合同
纠纷的审理期间，且洪某欠刘某
货款是洪某离婚之前已经确定
的事实，由于洪某与陈某系夫妻
关系，离婚时对刘某的对外债务
应当知悉，洪某应负担的子女抚
养费是洪某本应负担的法定义
务，但抚养费并无在离婚时一次
性付清的要求，陈某主张以房屋
分割款抵扣抚养费缺乏法律依
据，且房产价值较大，洪某和陈
某在刘某起诉期间以无实际对
价的方式处分房产，该行为效果
是洪某在离婚后名下没有其他
财产，致使刘某的债权无法实
现。根据民法典相关规定，刘某
诉请撤销洪某将案涉房产转让
给陈某的行为成立，予以支持，
故陈某应将案涉房屋返还并恢
复登记至洪某名下。

丈夫欠款10万 却借离婚将房“送”妻子
债权人诉至法院，要求返还房屋重新过户；法院表示，夫妻间离婚财产处置，不能损害债权人利益

N海都记者 陈丹萍
通讯员 王琳 尤加阳

丈夫欠下10万元货款迟迟
未付，却通过一纸离婚协议，将
名下房产转移给妻子，被债权人
诉至法院，诉请撤销转让行为，
并要求妻子返还房产并重新过
户给丈夫。南安市人民法院审
理认为，夫妻之间离婚财产处
置，不能损害债权人利益，对债
权人的请求予以支持。

2024年洪某曾向刘某购
买货物，欠货款10万元未付，
后双方经协商达成分期付款
协议，但洪某却未按期履行，
刘某遂将洪某诉至法院，法院
判决洪某应支付刘某欠款及
利息，但判决后洪某仍“纹丝
不动”，法院强制执行期间也
查无洪某的财产。后来刘某
发现洪某在法院判决之前通

过离婚协议将名下房产转让
给了妻子陈某。刘某认为洪
某此举有借离婚逃避债务的
嫌疑，故提起撤销之诉。

陈某辩称，其与洪某因感
情破裂协议离婚，离婚是真实
的。洪某名下房产分割给陈
某是用于抵扣孩子的抚养费，
陈某并非无偿获得该房产，不
应返还给洪某。

案件回顾：
诉请强制执行，发现对方名下无财产

法院审理：欠款发生在离婚之前
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和同龄人有区别

我没有财产了
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