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山东

确诊和治疗过程漫长，慈善救助项目多是定期

罕见病患者盼早入医保
文/片 本报记者 李钢

“罕见病药物动辄上万，像我
们需要吃的波生坦，如果没有慈
善救助，每月要好几万，一般人根
本吃不起。如果医保能报销一部
分的话，这将大大减轻我们的负
担。”山东肺动脉高压患者群群主
乔劲松(化名)说，现在大部分罕
见病患者吃的药是要靠慈善救助
的，但慈善救助大都是定期的，不
少患者在吃完了救助的药后，只
能无奈断药。

“肺动脉高压患者用药都非
常贵，每月好几千甚至上万的医
药费，一般人确实无法承担。”山
东大学齐鲁医院心内科主任医师
纪求尚说。

所幸这种情况正在改变，越
来越多的社会组织和个人开始关
注这些群体。“我们很多罕见病群
体也一直在呼吁，希望国家能尽
早立法，保障罕见病患者的权
益。”肺动脉高压患者赵心(化名)

说，“我们也理解立法不是一天两
天的事，但是，能否先由各地把那
些有办法治疗或者有药物可以延
长生命的罕见病纳入医保，先减
轻这部分患者的负担呢？”她表
示，“哪怕一开始报销的比例低一
些，也没关系。”

据了解，目前上海在罕见病
医疗保障方面率先有所突破，12
种可治疗的罕见病不同程度地取
得了部分医保报销和互助基金。

“虽然医保目录的制定权限
不在我们这里，但我们会帮忙向
相关部门反映。”山东省社保局城
镇职工医疗保险统筹处处长仇振
华介绍说，医保目录是定期更新
的，一般在国家更新目录后，省级
相关部门可以按照一定标准确定
本省的目录。“医保目录的制定非
常细致，有一套严格的流程，相信
随着我国的发展，医疗保障水平
将不断提高。”

银企对接

促文化产业发展

苯丙酮尿症：由于苯丙氨酸
代谢途径中的酶缺陷，使得苯丙
氨酸不能转变成为酪氨酸，导致
苯丙氨酸及其酮酸蓄积并从尿中
大量排出。临床主要表现为智能
低下，惊厥发作和色素减少及鼠
气味等。

戈谢氏病：因体内缺乏酸性
β-葡萄糖脑苷脂酶，导致底物葡
萄糖脑苷酯在肝、脾、骨骼等细胞
的溶酶体中贮积导致的罕见疾
病。

肺动脉高压：是各种原因引起
的静息状态下右心导管测得的肺

动脉平均压≥25mmHg的一组临床
病理生理综合征。由于肺血管重塑
引起肺循环血流动力学改变，最终
可导致右心衰竭，甚至死亡。

黏多糖病：是由于降解黏多
糖的溶酶体酶缺陷引起的遗传性
疾病，目前能够用酶替代治疗。

本报济南12月18日讯
(记者 徐洁) “有的人选
择在‘九一八’国耻日举行
婚礼，你的意见是什么？”

“我国军队该不该参与联合
国维和行动？”这是山东省
第三届学校国防知识竞赛
决赛的考题。18日，来自全
省的中学生军事迷在济南
一决胜负，最终，滨州代表
队获得冠军。

“现代国防‘三战’指什
么？”“我国最早的兵法是什
么？”……这些题目均来自由
省国防教育协会等组织的全
省国防知识竞赛，参赛的中
学生多是军事迷。经过多轮
角逐，滨州代表队获得冠军，
日照、烟台代表队获二等奖，
威海、济宁、东营代表队获三
等奖。据了解，目前，国防教
育已列入我省地方课程，在
全省中小学开展。

中学生军事迷

竞赛国防知识

格相关链接

部分可治

的罕见病

呼声>> 让可治罕见病先入医保

“虽然目前还没有罕见病调
查数据，但据推算，我国的罕见
病患者已上千万。”山东省医学
科学院院长、山东省罕见疾病防
治协会会长韩金祥说，有不少患
者被长期漏诊，甚至是误诊。他
介绍说，国内罕见病患者确诊
前，30%以上的患者要看5-10个
医生，44%的患者被误诊，最初
症状显现到最后确诊需 5至3 0
年，7 5 %的患者治疗方案不正

确、不规范。
“有些罕见病的确诊甚至需

要几代人努力。”山东省罕见疾病
防治协会第一届理事会常务理
事、山东省千佛山医院副院长蒋
仲敏同样表示，国家应该加大对
罕见病防治的投入，因为，“这不
是任何个人所能承担的。”

罕见病比较罕见，或许很多
人会以为罕见病与自己无关。“这
是错误的，因为罕见病人人都有

风险。”山东省罕见疾病防治协会
副会长许双庆介绍说，因为每个
人身上有2 . 5万组基因，平均每人
都有7组至10组缺陷基因，一旦配
偶双方存在相同缺陷基因，孩子
就有可能患上罕见病。这意味着
每个健康人结婚怀孕过程中都面
临着罕见病风险。

因此，欧美许多国家都非常
重视罕见病的防治，并制定了专
门的法律。在我国也曾有专家连

续多年在全国两会上提出相关建
议。

在韩金祥看来，政府立法至
少应包括四方面，“根据病谱调查
数据，给出中国的罕见病定义标
准；根据每种罕见病发病率，给出
具体救助计划；根据中国的病谱
及国内外研究情况，制定医疗研
究资助计划；根据中国所需罕见
病治疗药物目录及需要现状，制
定‘孤儿药’开发激励措施。”

现状>> 75%的患者治疗不规范

在山东省罕见病重点
实验室，工作人员正在进行罕
见病研究。

“现在医保已经覆盖这

么广了，可我们这些罕见病

患者什么时候才能享受到

医保呢？”16日，本报报道了

肺动脉高压罕见病患者群

体艰难求生的故事后，引起

了许多罕见病患者和读者

的共鸣。除了肺动脉高压，

还有许多罕见病，患者们都

期盼着罕见病能早入医保。

求解罕见病

本报济南12月18日讯
(记者 廖雯颖 ) 18日上
午，省工商联主办的“银企
对接共促文化产业发展”
专题座谈会在济南举行。
会上银企达成共识，应该
抓住当前文化产业发展的
重大机遇，加快推进我省
文化产业改革发展。

目前我省文化产业集
约化程度不高，尚未形成
支柱产业，许多中小、微小
文化企业受限于规模和资
本遭遇贷款难问题。银行
认为文化企业未来收益评
估难度大，信贷风险较难
把握。随着我省文化产业
的迅猛发展，文化企业对
资金需求激增，金融机构
对接文化产业要求愈加迫
切。双方运营机制的创新
完善势在必行。

此次座谈会旨在促进
银企对接，推动文化与资
本结合，为文化企业提供
金融支持平台，为金融企
业搭建文化建设参与平
台，在银企互助与对接中
实现共赢，为推动我省文
化产业大发展贡献力量。
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