
本报连续报道96名罕见病家庭上书求医保

苯苯丙丙酮酮尿尿症症1100月月份份
已已正正式式纳纳入入医医保保

政策：苯丙酮尿症可获医疗补助

今年10月，淄博颁发《淄博市城乡
居民基本医疗保险暂行办法》，在2013

年的相关规定的基础上，规定医疗保险
门诊慢性病医疗待遇中，增加了癫痫、
血友病、苯丙酮尿症。这意味着患有以
上三种疾病的患者可以在签约的医疗
机构就医时，得到医保补助。

至于补助的标准，新办法规定，
在一个年度内，门诊慢性病医疗费用
起付标准为5 0 0元，与住院起付标准
分别计算，起付标准以上至最高支付
限额之间符合政策规定的门诊慢性
病 医 疗 费 用 最 高 补 助 比 例 不 超 过

50%，具体比例和病种调整由市人力
资源社会保障部门根据年度基金结
余情况确定。对于门诊慢性病，新办
法也规定实行签约医疗服务、限额管
理。

本报3月份连续刊发96名患儿因
身患苯丙酮尿症 ,无奈之下上书请求

“被医保”的报道 ,引起了政协、人大代
表及社会的广泛关注。今年两会期
间，多名代表联合向两会提案，建议
将苯丙酮尿症列入医保范围。两会期
间，淄博市医疗保险事业处工作人员
也表示，将对该提案进行论证。

背景：为了孩子，一年四处奔波

这一年，除了工作上的忙碌，患儿
家长邹先生也为自己的孩子四处奔波。

“孩子是无辜的，出台个政策来帮帮他
们怎么就这么难呢？”邹先生说。

今年，本报连续的报道患儿的情
况，并将患儿家长心声送到了市长手
中。邹先生也多次到省里反映，也认识
了济南等多个地市的患儿家庭。他们都
在等，等的不只是一个文件或者实施细
则的出台，更是自己孩子生命的延续。

“有时候真的很绝望，他们与其他
的孩子都是平等的，仅仅就是需要在生
活中靠特食和特奶来生存。省政府、省
卫计委、省人社局、市政府、市人社局、

市卫生局，这么多的部门跑遍了，可是
现在的进展却很缓慢。”邹先生无奈地
说。

而在淄博，仍然有96个这样的家庭
在无限期的等待，他们中有的看不到任
何的希望，只能暂缓治疗，而结果也只
有一个，孩子发育不正常，甚至死亡。

而在青岛、烟台、潍坊等地市，已经
出台了具体的实施细则，并对病种进行
了严格细致的划分。除了纳入医保，每
年还拿出专项经费对患儿进行补助。

“我们不可能管孩子一辈子，但政策可
以，有了政策我们才能放心。”邹先生
说。

“苯丙酮尿症”(简称pku)是一
种罕见的隐性遗传氨基酸代谢病 ,

发病率为万分之一。临床表现不均
一，主要临床特征为智力低下、精神
神经症状、湿疹、皮肤抓痕征及色素
脱失和鼠气味等、脑电图异常。

患者不能喝普通奶粉 ,也不能
吃鱼吃肉 ,只能食用低苯丙氨酸的
特制奶粉、特制面粉等,且需要定期
到医院验血监测血液中的苯丙氨酸
浓度 ,部分患者需要药物治疗 ,费用
十分高昂。

以一个3岁PKU患儿为例，一个
月的食量为特制奶粉7-8桶(按一天
80克计算)，一桶120元；蛋白粉5-6桶
(按一天20-30克计算)，一桶180元；
大米一袋(1公斤)58元，面粉一袋(1

公斤)14-18元；面条粉15元左右；水
饺粉20元左右。因为饮食的原因，孩
子身体抵抗力比较差，有时还需要
补充些微量元素，每月开销将近
3000元。这样算下来，患儿养到成人
比普通的孩子多花40多万元。

不食人间“烟火”

的孩子

本报记者 刘晓

一位PKU患儿家中购买的特食。

今年3月2日，齐鲁晚报头版头
条报道淄博《96名罕见病患儿家庭
上书求医保》。

近日，淄博市人社局颁发新的《淄博市城乡居民基本医疗保险暂行办法》，在2013年的相关规定的基础上，规定
医疗保险门诊慢性病医疗待遇中，增加了癫痫、血友病、苯丙酮尿症。这意味着患有以上三种疾病的患者可以在签约
的医疗机构就医时，得到医保补助。但由于具体的实施细则未出台，不少家长仍望而却步。

灶北京：对于北京户籍且出
生在北京的PKU患儿，政府定额
定量提供蛋白粉到6岁。

灶山西：设立治疗基金，为筛
查后确诊的PKU患儿提供3万元
特殊食品，36次免费检测。

灶潍 坊 ：在 全 国 率 先 推 出
《PKU患儿特殊食品补助发放与
管理办法》，规定 2 0 1 4年 1月 1日
起，按每人每年20000元的标准为6
- 1 8岁的PKU患者提供免费特食
(0-6岁已有免费治疗的规定)。

灶青岛：PKU患者，青岛市政
府终身全免治疗。

灶临沂：推出PKU患儿特殊
食品补助发放与管理办法，并于
去年将其纳入医保。

灶泰安：PKU患儿已纳入医
保，0- 6岁按量免费发放奶粉，6-
18岁使用医保报销。

灶烟台：财政部门为7 - 1 8周
岁 的 P K U 患 者 提 供 每 人 每 年
20000元的医疗补助金(0-6岁已有
免费治疗的规定)。
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未来：对孩子未来担忧，盼细则尽快出台

今年1岁半的婷婷(化名)在出生筛查
时被查出患有苯丙酮尿症，这一年多以
来都靠特奶维持，因为爷爷奶奶身体不
好，家里人也一直没有将消息告诉他们。

“孩子现在一天天长大，我也只能在
家照顾她，没法工作。但是孩子总归要上
学，要是幼儿园不接收怎么办？如果接收
了，孩子吃饭也是一个问题，现在我也很
担心。”婷婷的妈妈说。

虽然文件已经出台，但具体的细则
并没有。比如，如何对这些患儿进行补
助？患儿申请需要什么流程？苯丙酮尿症
的严重程度如何区分？现在都没有标准。

据了解，重型苯丙酮尿症患儿并不

多见，现在大部分的都是需要特食和特
奶来治疗，而无论是特食还是特奶，都不
在基本医疗保险药品目录里。即使是用
于治疗的药物，基本需要进口，也未包含
在目录里边，因此医保补助落了空。

“现在门诊费用也很低，一个月需要
到医院验血1-2次，一年加起来的费用还
不够起付标准，所以说还需要具体的实
施细则出台。”李女士说。除了上学，孩子
的生活也是一个很大的问题。以后负担
会越来越重，特食特奶怎么解决？这个病
在孩子成长过程中会不会造成心理阴
影？被别人歧视怎么办？这都是困扰在患
儿家长心中的一些“疑难杂症”。

一位PKU患儿正在进餐。因不
能接触正常食品，所以只能单独在
一个桌上吃饭，而且食量要很精确。
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