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昨直飞宝岛

C01-C08济南天气:今天：晴到少云，3℃～10℃ 明天：晴间多云，1℃～10℃。（济南气象台提供）
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22岁的林华(化名)风华正茂，但是却身患一种罕见的肝豆病。如果不治疗，几年内就会丧生，如果想维持

生命，只能终生服药。该病发病率只有十万分之一，山东是高发区，发病率达到十万分之三。而类似这样的罕

见病，预计济南有数千名。这些罕见病患者很少为人所知，对他们的救治也一直是医保制度的真空。谁来救救

这些罕见病患者？近日，记者对此进行了调查。

肝豆病患者———

挣扎地活着，等待奇迹出现
“我吃顿饭……比……干

一天……活儿还累。”12 月 7

日下午，在济南市历城区南部

一山村，记者见到肝豆病患者

林华时，他费力地说。

林华身材高大，鼻子上戴

一副眼镜，文质彬彬。只是双手
不停地抖着，走路时腿脚也不

灵便。由于饮食中携带的铜离

子无法排出体外，长期积淀后，

眼睛里面都透着绿色。

在他生命垂危之际，父母

带他到安徽一家专科医院去治

疗，“50 天的时间，天天打针吃

药，后来控制住了。”他的父亲
林家海(化名)介绍。

这是一个普通的农家，虽

然家具简陋，但是整洁干净。

“这个孩子就是我们的一大心

病，这辈子肯定得放在他身上

了。”林家海说，13 年前，本来

活泼聪明的林华突然腿疼发

肿，后来查血时发现肝脏有问

题，后经省立医院检查确诊为

肝豆状核变性。

“当时医生就说这是种罕

见病，很难治疗，需要终生服

药，孩子活不长，顶多活到 18

岁。”林家海说。倒是林华不太

在意，他还记得医生的那句“断

言”，只是他从来不去想，该活

到什么时候，那是自己的命，依

旧能吃能喝。他还相信医学奇
迹，他认为只要自己坚持下去，

总有一天会有办法治他的病，

如今，他已经22岁了。

“每年需要3万到4万元，到

今年光他吃药的钱就得有 30

多万了。”林家海说，“有些药很

贵，算起来他一天吃的药得

100多元。”

两个孩子患有肝豆病的济

南市民郭女士也在等待着。“由

于绝大多数罕见病都没法根

治，甚至有的无药可治，我们活

着就是坚持等待医学出现奇迹

的那天。”

郭女士自嘲几乎成了肝豆

病的半个专家。“两个孩子都患

有这种病，大的才7岁，小的两

岁多，自从去年查出来后，我的

生活重心全部变了。”

让她略感欣慰的是，肝

豆病是少数几种治疗效果较

好的遗传代谢病。只要坚持

服药，病情就能得到控制，但

是一旦停药，后果就不堪设

想。这让这个家庭在看到希
望的同时，也承担了巨大的

经济压力。

美丽的“瓷娃娃”———

为“瓷娃娃”们奔走呼号
说到罕见病，患有脆骨症

的“瓷娃娃”济南女孩王奕鸥却

走了一条更不寻常的道路。

28 岁的她清纯秀丽，但

是不到120厘米的身高，还有

蓝蓝的眼睛，显露了她患有

罕见病的特征。“骨折过六

次，痛不欲生，但是还是得活

下去，为了更多像我这样的

人。”目前她是“瓷娃娃关怀

协会”会长，为了所有的罕见

病病人而奔走呼吁，募集资

金，成立爱心基金会，救助那

些不堪重负的罕见病患者。

“我能理解那些无药可

治的病人，那是绝望的境地，

我更能理解那些明明有药可

治但却治不起的人，那更是

绝望中的绝望。”

2007 年发起成立“瓷娃

娃关怀协会”，在王奕鸥看来

还有另外一个目的，“罕见病

患者由于人少，比较分散，所

以最可怕的是孤独和恐惧

感，如果能让大家知道还有

这么多同样命运的病友，可

能战胜病魔的信心会更强。”

2008 年开始，奕鸥辞去了

月薪3000多元的稳定工作，开

始全职做瓷娃娃关怀协会的工

作。通过网站和各大医院的医

生，目前，王奕鸥和她协会里的

伙伴们已经联系到全国各地
500 多名“瓷娃娃”，通过各种

帮扶，重新点燃了“瓷娃娃”们

生活的希望。

“渐冻人”，医学名称为
“进行性肌营养不良症”。因
缺乏某种蛋白，肌细胞会萎
缩、变性、原发性坏死，于是
人变得无力。随着年纪渐
长，肌细胞受损的情况会愈
加严重，患者最终只能眼睁
睁地等待着肌营养不良症
影响到心肌和呼吸肌，从而
过度消耗而亡。目前无药可

治。最著名的“渐冻人”是物
理学家霍金。

“蜘蛛人症”，医学上称
马凡综合征，是一种先天性
肌体组织异常疾病，除身材
特征外，患者往往深度近
视，最严重的并发症就是心
脏主动脉剥离破裂，从而猝
死。

脆骨病，医学名称为“成
骨不全症”。正常人的骨密度
为1000左右，而成骨不全严
重者竟然测不出骨密度。由
于先天骨质薄脆，打个喷嚏、

提个被子，甚至一个深情的
拥抱，都可能让他们骨折，所
以他们又被称作“瓷娃娃”。

白化病，属先天性遗传
病，是黑色素或黑色素体生
物合成缺陷。患者俗称“月亮
孩子”，中国约有9万人，他们
无法在没有防护的情况下白
天出门，常伴有先天不足甚
至足以致死的心脏病。

这些都是罕见病

格相关链接

12月14日，林华接到济

南市慈善总会的通知，让他

前去历城区慈善总会申请
救助资金。但是结果让他很

郁闷。历城区慈善总会工作

人员称他需要申请大病救

助，而大病救助的费用今年

已经发下去了。

“我写了很多信，给一

些慈善机构和政府部门，

回音不是很多。”林华失望

地说。

郭女士也不断给各个

部门写信，她甚至不断寻找

病友，联名上书，期望引起
政府部门的重视。她最期望

得到回音的是济南市人保

局。“希望能研究出台新的

医保政策，把罕见病这一块

也纳入到大病救助中去。”

但迄今为止，两个多月了，

该单位没有任何回音。

“很多人不是没法治

疗，而是没钱治疗。”林华认

识不少肝豆病病友，济南就

有八九个。其中有两个跟他

差不多年龄的今年已经去

世了，其中一个是没钱治疗

了，病情发作而死。还有的

病友自杀了，有一个30岁左

右的女性，已经怀孕，但检

查出患有肝豆病，丈夫逼着

她离婚，她就跳楼自杀了。

他说，如果能有钱治

疗，如果能得到社会的关

爱和温暖，这些人是不会

死的。

“真希望这种病能纳

入大病救助中，救救这些

本来不该死的孩子。我们

不能照顾他一辈子，希望

制度能让他们活下去。”林

华的父亲林家海说。

根据世界卫生组织的

定义，我国罕见病患者约

超过千万人，而按照中国

台湾罕见疾病基金会副董

事长曾敏盓的说法，罕见

疾病对每个人而言都是一

种风险。因为每个人身上

有2 . 5万组基因，平均每人

都有5至10个缺损基因，如

果配偶双方的缺损基因撞

在一起，罕见疾病就会发

生。因此，罕见病其实是个

“公共问题”。

10月16日，我国第一

个罕见疾病防治协会在山

东省医科院成立，这是全

国第一家经政府正式批准

的罕见疾病防治协会。

12月16日，上海召开罕

见病医疗保障体制专题会，

据悉，该市将为罕见病成立

专门的医疗保障基金。

据透露，目前初步的保

障方案已拟订，即针对12种

可防和可治的遗传性罕见

病成立专门的保障基金。这
意味着上海这座大城市已

开始对罕见病患者这一弱

势群体伸出援手。
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▲“瓷娃娃关怀协会”会长王奕鸥和病友冰心。

王奕鸥 提供

大超市竟卖染色柑橘

C02 城事

97岁老人摔倒 女孩伸出援手
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▲可爱的孩子并不知

道自己是一个瓷娃娃。（资
料片） 王奕鸥 提供
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谁谁来来救救救救
脆脆弱弱的的生生命命
济南“罕见病”患者人群调查
本报记者 郭静


