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罕见病治与不治的纠结
本报记者 周衍鹏 程凌润

得了罕见病，到底该不
该治疗？治，可能是倾家荡
产；不治，可能是生离死别。
一面是无力承受的经济负
担，一面是割舍不掉的亲情。
罕见病的治疗问题已经成为
患者心中的一个结。

家里有一对双胞胎儿子本是一
件令人羡慕的事，可双胞胎不幸患
上一种罕见病，对父母而言，就是超
乎寻常的痛苦了。作为一种世界范
围内的罕见病，BH4(四氢生物蝶呤)

缺乏症患者目前青岛仅有10名，胶
州14岁的宝宝、贝贝这对双胞胎很
不幸就是BH4缺乏症患者。尽管知
道孩子们一生只能靠药物缓解，父
母仍是坚持治疗了14年。

自 1 9 9 8年起，青岛开始筛查
BH4缺乏症。作为岛城最早筛查出
BH4缺乏症的患者，宝宝和贝贝是
一对双胞胎。“孩子是1998年5月出
生的，全家人高兴了不到20天，就接
到了医院的通知，说孩子可能得了
这种病，需要到北京分型。我们前前
后后去了北京好几趟，才最终确
诊。”孩子的妈妈王女士说。

最初时，两个孩子一年的医药
费就要花费七八万元，这对于只是
普通工薪阶层的王女士夫妇而言，

简直就是天文数字。夫妻俩没有放
弃，拼命打工挣钱，舍不得吃、舍不
得穿，攒钱为孩子治病，一治就是14

年，现在每年的药费高达20多万元。
王女士说，孩子们已经14周岁

了，一直没让他们知道得了这种
病，每次吃药时她都告诉孩子是
长身体用的。“主要是怕孩子万一
知 道 得 了 这 种 病 ，会 有 心 理 负
担。”王女士说就是因为考虑到这
些原因，目前除了夫妻俩和孩子
的奶奶外，包括所有亲戚在内的
其他人都不知道这件事，为的就
是 能 给 孩 子 一 片 安 静 的 成 长 天
空。

记者采访时了解到，面对罕
见病，并非所有的家长都能坚持
治疗，许多人最终选择了放弃治
疗。据不完全统计，仅血友病患者
中，最后放弃正规治疗的就有近
八成的患者，这还不包括其他更
为罕见、更加难以治疗的病。

巨额医药费成“最后一根稻草”
每年的药费高达三

四十万元，这对于大部分
血友病患者来说都很难
承担。统计数据显示，青
岛市仅有20%—30%的血
友病患者接受了预防性
治疗，近八成患者没有接
受正规治疗，高昂的药费
无疑成了血友病患者治
疗路上的“拦路虎”。

据介绍，血友病是一
组遗传性凝血因子缺乏
引起的出血性疾病，该疾
病会伴随患者终生。由于
基因上的缺陷，血友病患
者只能靠注射一种叫做

“八因子”的药物辅助血

液凝血，一旦用药不及
时，患者就会出现血流不
止的症状，严重的还能致
残。“只有20%—30%的患
者接受预防性治疗，大部
分患者是在发病之后才
会治疗的。”青医附院建
立了岛城首家血友病治
疗中心，小儿血液科主任
孙立荣介绍，岛城一万人
中就会有一个血友病患
者，但是有近八成的患者
没有接受正规治疗。

孙立荣告诉记者，
每 支 药 要 花 费 两 三 千
元，一周至少用药两次，
一年下来得花三四十万

元钱，这对于工薪阶层
的家庭来说很难承受，
这是很多患者不接受正
规治疗的最主要原因，
有的家庭甚至因为治疗
这种病负债累累，另外
一些患者的家属为了不
想患者长久经受病痛，
也会选择放弃治疗。

据介绍，虽然血友病
已经纳入了青岛市门诊
大病医保的范围，但是所
支付的费用一般也不会
超过15万元，这与预防性
治疗的花费还有很大差
距，社会保障缺失也是他
们放弃治疗的一个因素。

他们是我的孩子，
我应该负责

王女士说，最初得知双胞胎儿
子患上这种罕见病时，感觉整个天
都要塌了，不知道该怎么办。但是难
受过后，该承担的还是需要他们站
出来承担。曾经也有人提醒过他们，
说治疗这种病根本就是一个无底
洞，不如趁早放弃，但是她和孩子的
父亲都不这么认为，“我们当时就是
想，既然孩子生到了我们家，我们就
该对他们负责到底。”

“不同于普通苯丙酮尿症患儿，
BH4缺乏症患者除了要控制饮食
外，还需要终生服用药物，现在则主
要服用一种德国进口药。”王女士
说，目前这种从德国进口的药价格
十分昂贵，8000多元一盒。用量需要
根据儿子的体重决定，一公斤需要
用2到10毫克，现在一盒药仅够两个
孩子吃10天左右，一个月下来就要
两万多元，一年下来就是20多万元，

随着孩子体重的增加，药费也会大
幅增加。

“只要吃上药，跟正常孩子一
样。这也是我们不愿放弃治疗的原
因。”王女士称，孩子只要能按时按
量吃上药，就跟其他正常的小孩没有
区别，这便成为王女士夫妻俩坚持下
来的一个重要原因，每当看到孩子兴
高采烈地从学校回到家，向他们讲述
在学校里发生的趣事，他们俩就觉得
所有的付出都是值得的。

更为重要的是，夫妻俩今年2月
从北京参加完罕见病高峰论坛回来
以后，通过多方求助，成功申请到了
青岛市的特药救助，此次特药救助将
按最高费用限额内个人自付费用的
70%给予救助；大额救助对费用超过5

万元的部分按60%的比例给予救助，
救助额不超过10万元，这在极大程度
上帮助他们家分担了经济压力。

完善社保体系，为罕见病家庭减压
如果你的一位亲人

得了一种伴随终生的罕
见病，但是治疗所需医药
费远远超过了你的家庭
所能承受的能力，而且治
疗仅能缓解病痛，不能够
彻底地治愈，这种情况
下，你会选择放弃治疗
吗？14日，记者随机对市
民进行了调查，20多名受
访者中仅有1人表示会考
虑放弃治疗。

在采访过程中，大部
分市民均表示不会放弃
治疗。“当然会治疗了，钱
是可以再赚的，但是亲人
去了就没了。”市民高先
生告诉记者，如果亲人不
幸得了罕见病，他肯定会
选择治疗，自己有多大能
力就尽多大能力，
就算砸 锅 卖 铁 也
得治疗。在考虑到
家庭收入远不能
满足治疗所需费
用以及病人承受
的 病 痛 等 因 素
时，原本选择治

疗的李女士称会考虑放
弃治疗：“如果实在凑不
齐钱的话，我会选择放
弃治疗。”

“生命是珍贵的，如
果我的亲人得了罕见病，
第一个念头就是治病。”
青岛市社会科学院调研
员刘同昌介绍，随着科技
和医疗水平的提高，很多
罕见病都是可以治好的，
大部分人选择治疗罕见
病充分证明了割
舍不掉的亲情。

刘同昌说，
居民看病的成本
很高，路费、挂
号费、检
查

费等各项费用已经给普
通家庭造成了很大的压
力，而罕见病专家少、研
制 罕 见 病 药 物 的 厂 家
少，罕见病的治疗成本
就 更 大 ，加上当前社会
保障体系不够完善，也没
有实现异地报销，因病致
贫的现象屡见不鲜，建议
完善社会保障体系，让罕
见病患者家庭能够减轻
经济负担。

少数患者坚持，
多数人放弃治疗
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