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苯丙酮尿症(PKU)是一种常染
色体隐性遗传疾病，患有这种病的
孩子体内缺乏一种酶，无法代谢苯
丙氨酸，如不及时治疗将出现脑组
织损伤和不可逆转的智力发育障
碍。由于所有含蛋白质的食物里，
几乎都含苯丙氨酸。对于PKU患
儿，必须食用进口的无苯丙氨酸特
制奶粉和用各种植物淀粉制成的低
苯丙氨酸特殊大米，并定时接受体
内苯丙氨酸血浓度测试。该类患儿
早期没有典型症状，难以引起父母
注意，但可通过新生儿疾病筛查发
现。而光这些特食和特奶，一个月
就要花费3000元-6000元。

“以一个3岁孩子为例，他一个
月的开销为特制奶粉7-8桶每月(按
一天80克计算)，一桶120元；蛋白粉5
-6桶每月(按一天20-30克计算)，一
桶180元；大米一袋58元，面粉一袋
14-18元，一袋是两斤；面条粉15元
左右；水饺粉20元左右。因为饮食的
原因，孩子身体抵抗力比较低。有时
还需要补充些微量元素，如锌，钙，
维生素C，还有肉碱，每月总的开销
将近3000元。把这些孩子抚养成人，
要多花40多万元。”市妇幼保健院儿
保科医生董丽萍介绍。

虽然2014年国家已经将苯丙酮
尿症等22种疾病纳入医保范畴，省
内有的地市也已出台相关救助政
策，但淄博市一直未将该病纳入医
保。

“我们96个PKU家庭共同建议
淄博能够像其他省市地区一样，将
苯丙酮尿症治疗相关的特殊食品、
检查等费用纳入财政或卫生等相关
部门，以发放救助金或救助食品的
形式对PKU家庭进行救助；或由人
社局、卫生厅将我市患儿特殊食品
及检查费用均纳入医保，推行医疗
报销政策。”96个患儿家庭在给市长
的联名上书中写到。

本报苯丙酮尿症人群报道引代表委员关注，纳入医保将写进建议和提案

9966名名罕罕见见病病患患儿儿““声声音音””将将传传市市两两会会
本报3月3日讯 (记者 刘

晓) 本报自3月1日起连续刊发
了淄博96名患儿因身患苯丙酮
尿症（PKU），无奈之下上书请
求“被医保”的报道。近日，不少
人大代表和政协委员也开始行
动起来，表示愿意把这些罕见
病患儿的“声音”带进两会，帮
他们出一把力。

“其实苯丙酮尿症只是众
多罕见病中的一种，去年国家
就把苯丙酮尿症和尿道下裂等

22种重大疾病列入医疗保险范
畴，但在淄博还没有实施。今年
我将在两会上反映一下这件
事，帮帮这些孩子，也希望能让
更多的人了解罕见病。”淄博市
政协委员、市妇幼保健院儿保
科主任黄晓玲说。

据了解，在去年两会上，黄
晓玲就曾提出，希望能将部分
特殊疾病，诸如孤独症、侏儒症
等纳入慢性疾病管理，从而帮
助更多特殊人群恢复健康。

对此，淄博市人大代表杨
光磊也表示，自己将拟出意见，
届时向市两会上提交。“只有关
注了少数人的幸福，社会每一
份子的权利都能够得到保障，
我们才算真真正正的实现中国
梦。”杨光磊说。

据了解，目前淄博仅有淄
博市妇幼保健院自身出资为0-
3岁的苯丙酮尿症患儿提供免
费奶粉等补助。而由于特食生
产厂家少、进口药物昂贵等原

因，淄博市妇幼保健院也面临
着诸多压力。

据介绍，目前淄博市医疗
保险事业处已经接到相关反
映，也已经受理。“领导也在开
会论证过程中，如果有什么消
息，我们会及时公布。”市医保
处工作人员介绍。

“其实医保只是一个方面，
真正帮助和关注这个群体，还
需要全社会的努力。”杨光磊表
示。

96个患儿家庭

上书被医保

““上上书书被被医医保保””拷拷问问医医疗疗救救助助体体系系
专家呼吁“多条腿”走路，搭建罕见病专病救治平台

虽然这96个家庭希望能
早日将苯丙酮尿症纳入医
保，但由于社会对苯丙酮尿
症的普遍不了解，使得该病
患儿的生活一直举步维艰。
对此，有部分从事相关工作
的医生专家表示，除了纳入
医保外，最重要的是能够建
立更有针对性的专病救助体
系，“专病专治，专项专补”。

本报记者 刘晓

什么是罕见病，多数市民了
解的并不多。3日，记者随机询问
了40名市民，竟无一人知道什么
是苯丙酮尿症。

“无论是什么罕见病，都很难
得到社会的广泛接受。这容易让
一些患儿及家长形成心理隔阂，
不愿意对外人透漏过多的信息，
甚至对自己的家人也有所隐瞒，
这样就更加容易延误孩子的治疗
和成长。”市妇幼保健院保健科主
任丛玉英表示。

在采访中，记者也确实被不
少家长再三叮嘱，希望不要过多
透漏孩子的信息，社会的不认可
让他们很是无奈。

“就是普通的家庭，连上幼儿
园都得找人找关系。普通的幼儿
园都不收我们这样的孩子，因为
不能和其他孩子一样在一起吃
饭，我怕影响孩子的心理，所以就
没再去上学。”胡先生的儿子已经
4岁，至今仍辍学在家。

虽然医保能够解决一部
分治疗费用，但是特奶和特食
花费也特别大。一个月三四千
元的花费，有七八成花在了特
奶和特食上。

不少家长希望能够对不
同年龄段的患儿进行救助。

“年龄小的孩子需要的特奶和

特食相对较少，年龄越大需求
就会越高，所以希望针对不同
年龄段来进行补助。”患儿家
长李女士说。

“除了这些，我觉得政府
还可以适当引进一些生产特
食的企业，为这些孩子包括周
边地区孩子提供特食。另外，

在治疗苯丙酮尿症的药物研
发上也可以加大力度，降低这
种药的成本。”丛玉英说。据了
解，目前一些治疗恶性苯丙酮
尿症的药物，正规医院无法进
口，只能靠一些私人代购。而
特食生产厂家，全国也屈指可
数。

“其实苯丙酮尿症的治疗
最重要的还是费用问题。因为
这是一种需要终身治疗的疾
病，加上特食和药物都需要进
口，价格昂贵。”市妇幼保健院
儿保科医生董丽萍说。

虽然不少家长希望能得
到救助，但也有人表示不能搞

“一刀切”。“像恶性苯丙酮尿
症患者，一粒药物要300多元，
一天吃一粒，花费肯定大。而
一些经典型苯丙酮尿症患者，
随着治疗和年龄增长，慢慢对
特食的需求就会减少，甚至好
转。所以说，专病专治，专项专
补是最好的，钱要花在刀刃

上。”自2000年开展新生儿筛
查以来，一直从事罕见病筛查
工作的丛玉英说。“我们在给
予补贴和关注的同时，更要多
从治疗上想办法，苯丙酮尿症
患儿也分很多种，要根据疾病
建立系统的专病救助体系，从
根源解决他们的问题。”

家长盼设立救助金，分年龄段进行补助

从治疗上多下功夫，重补更要去“根”

担心受社会歧视

幼儿园也不敢上
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PKU患儿食用的特制蛋白粉。
(家长供图)
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