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““她她那那么么小小，，只只有有这这样样才才能能留留住住她她””
菏泽三岁女童生命垂危，其父母为回报社会签下器官捐献协议

弟弟刚被烫伤

她又被摔成颅脑重伤

1月11日，年仅三岁的小希
躺在青岛大学附属医院重症监
护室的病房里，生命垂危。一个
月之前，她还像同龄的女孩一样
在父母身边蹦蹦跳跳，可一场意
外让她再也没醒过来。

小希的父亲高先生介绍，他们
一家是菏泽人，以务农为生。家里
有三个孩子，小希是二女儿，家里
还有一个刚出生一个月的小儿子。
一个月前，小希的弟弟因为被暖水
袋烫成三级伤残而住进了当地医
院，高先生夫妻俩为了照顾儿子，
只得医院和家里两头奔波。

一天，医院通知高先生交住
院费，高先生就骑摩托车带着小
希回家拿钱。因为着急，高先生在
回来的路上摔倒了，小希直接从

摩托车上摔了出去，撞在了马路
牙子上。同样受伤的高先生顾不
得查看自己的伤情，赶紧上前抱
起躺在地上的女儿，但小希一动
也不动，陷入了昏迷。高先生赶紧
将女儿送医治疗，经当地医院诊
断，小希是重度颅脑损伤。

“只要能救人的器官

都捐了吧”

在当地医院救治多日，小希
依旧不见好转。1月9日，高先生夫
妻俩带着女儿辗转来到青大附院
救治。经鉴定，小希是脑出血、开
放性颅脑损伤，病情危急，一入院
就被送入重症监护室救治。

对高先生夫妻俩来说，不过
一眨眼的工夫，原本活蹦乱跳的
女儿却躺在了病床上。不再哭笑
不再闹，且随时可能离开这个她
还没有看够的世界。高先生介绍，

小希在菏泽当地医院进行治疗
时，很多好心人知道了他们一家
的遭遇后曾经给他们捐过款。想
到这里，夫妻俩做了一个决定，要
捐献出女儿的器官回报社会。

11日，高先生拨通了青岛市
红十字会的电话，提出想捐献女

儿的器官，“她还那么小，这是唯
一可以留住她的方法了。”11日上
午，青岛市红十字会的工作人员
来到青大附院，夫妻俩随即在器
官捐献登记表和器官捐献自愿书
上签字、盖了手印，“只要能救人
的器官都捐了吧。”高先生说。

本报济南1月11日讯（记者
宋磊） 11日，青海班玛县亚

尔堂乡的三个“瓷娃娃”度过了
在省立医院的第一天。当天下
午，医生对入院的老二、老三和
老四进行了CT检查。根据计
划，12日将进行术前的抽血、心
电图等常规检查。如果检查各
项指标正常，13日，老二和老四
就可以安排手术了。

本报连续报道的青海“瓷
娃娃”来济南求医的事受到社
会广泛关注。从上午开始，就陆
续有热心读者打来电话，表示
愿意帮助一下这个不幸的家
庭。临沂的孙祥雷在看了本报
报道之后，一早就打电话过来。
他说：“特别同情这样的家庭，
虽然不能帮多大忙，还是想尽
自己微薄之力。”

11日上午，几个可爱的小
姑娘正在省立医院的病床上玩
着好心人送来的玩具。“这是只
大熊，这是只猴子。”老二群措
吉指着床上的毛绒玩具高兴地
说。

下午1点半，在小儿骨科李
天友医生的安排下，老二、老三
和老四做了CT检查，拍了片
子。省立医院小儿骨科主任医
师王延宙在看过片子后表示，
孩子们的骨骼和之前没有什么
变化，周三就可以安排手术。不
过，由于旅途劳累和气温骤降，
老三群吉患上了感冒，要等到
感冒痊愈之后才能接受治疗。

据了解，老二和老四将接
受左侧大腿和小腿的胫腓骨多
段截骨Rush钉内固定手术，预
计每个人的手术费用在3万元
左右。老三群吉将接受打针和
药物治疗，以增加骨密度，费用
约需2000元左右。

三岁女童小希因外伤导致重度颅脑损伤，生命垂危。想到女儿生病期间帮助过自
己的好心人，小希的父母决定签署器官捐献协议。如果女儿离开这个世界，就将她可以
救人的器官全部捐出，以回报社会，也让女儿继续留在这个世界。

“现在孩子生命垂危，我们
当然还是尽全力对孩子进行抢
救。但如果孩子发生不幸，在孩
子父母同意的情况下，就会将
她的器官捐赠。”青大附院器官
移植中心的医生介绍。

记者从青岛市红十字会了
解到，如果小希的器官会进行
移植，那她将是青岛今年第二
个，也是2011年来青岛第101例
器官捐献者。就在1月8日，家住
胶南的一名男子因意外不幸去
世，在他去世后，家人将他的三
个脏器和两个角膜捐献出来，
这是自2011年青岛开展器官捐
献以来，第100例器官捐献者。
百例捐献者捐出大器官达287

个，位居全省首位。
本报记者 刘腾腾

相关链接

青岛目前有百位

器官捐献者

全全省省““瓷瓷娃娃娃娃””近近万万人人，，仅仅227777人人在在册册
治疗花费高医保却承担有限，专家呼吁建立罕见病保障制度

青海“瓷娃娃”一家来济
南求医一事，引起了读者们
对这一患病群体的关注。根
据山东瓷娃娃罕见病关爱中
心提供的数据，我省登记在
册的“瓷娃娃”有277人。很多

“瓷娃娃”症患者在入学、就
业以及治疗方面都面临一定
的困难。

“他们既然是社会中的一
分子，就需要得到社会的关
爱。”孙荣甲说，虽然近几年随
着社会组织和网络的发展，成
骨不全症患者的社会融合逐渐
提升，但是社会排斥仍存在。

基于像成骨不全症等罕见
病患者遭遇的困难，有人大代
表也提出议案，建议政府推广
上海、青岛等地将罕见病药费
纳入地方医保的经验，建立全
国统一的罕见病医疗保障制

度。同时有专家建议将有药可
医的罕见病药费纳入大病医保
和重特大疾病保障报销，并合
理分担费用。

专家和代表的建议近日
得到了国家有关部门的回应。
1月4日，国家卫计委官网宣
布，将组建罕见病诊疗与保障
专家委员会，其职责为研究提
出符合我国国情的罕见病定
义和病种范围，组织制定罕见
病防治有关技术规范和临床

路径，对罕见病的预防、筛查、
诊疗、用药、康复及保障等工
作提出建议。

这对于患者来说无疑是
一个重磅好消息。“罕见病诊
疗与保障专家委员会的组建，
意味着罕见病的定义、诊疗、
用药等方面将日益规范，罕见
病群体的社会保障也将得到
重视。”张晓黎希望，罕见病群
体今后不会再面临“无处就
诊”、“无药可用”的困境。

卫计委将组建罕见病专家委员会

青海“瓷娃娃”明天可手术

老二老四每人

费用3万元左右

本报记者 刘腾腾

高先生在捐献同意书上签字盖手印。 本报记者 刘腾腾 摄

本报记者 宋磊

菏泽一家三代
16口人是“瓷娃娃”

张晓黎是山东瓷娃娃罕见病
关爱中心的负责人，她在2013年
曾参与了一项全国范围内成骨不
全症患者的生存状况调查。张晓
黎表示，全球目前有约500万名成
骨不全症患者，中国目前还没有
完整的数据。但是根据该病约1/
10000到1/25000的发病概率估
算，中国大概有10万名左右患者。
而山东的患病者也应在近万人，
但大部分都没有登记在册。

张晓黎介绍，根据山东瓷娃
娃罕见病关爱中心的不完全统
计，目前中心掌握的山东“瓷娃
娃”数目为277人，最大的患者为
60岁，最小的现在有4岁左右。

“从我们掌握的情况来看，山
东的‘瓷娃娃’大多来自济宁、菏
泽、枣庄、临沂等地。”张晓黎介
绍，其中菏泽有一家三代的16口
人全部遗传患有成骨不全症。

据了解，山东瓷娃娃罕见病
关爱中心从2009年开始对“瓷娃
娃”进行救助，2010年与省立医院
合作成立了瓷娃娃爱心病房。5年
的时间里，关爱中心和医院已经
合作救助了数百名病患。

11日，关爱中心的志愿者
孙荣甲介绍了“瓷娃娃”们在
生活中面临的困难，并呼吁全
社会来对他们这些罕见病患
者进行关注和救助。

孙荣甲说，成骨不全症对
患者的躯体伤害巨大，对患者
的四肢、脊柱、牙齿、听力等都
有不同程度的影响。据上文中
的调研，成年的被访“瓷娃娃”
症患者仅有三成人在职。

孙荣甲介绍，成骨不全症

是基因缺陷导致的疾病，不能
根治，并发症多。因此他们需
要终身接受各种治疗，且治疗
费用昂贵。根据调查，“瓷娃
娃”一次的治疗费用在1万至
10万元的占三分之二。“调研
中六成以上的城镇家庭和近
八 成 的农村家庭都入不敷
出。”

“医保缺失是他们面临的
最大困难之一。”孙荣甲说，患
者使用的双磷酸盐类药物虽

然在医保目录里，但适应症状
里并未列明成骨不全症，患者
长期使用都需要自费。

此外，跨省异地治疗也使
得报销比例下降。虽然部分手
术在医保报销范围内，但由于
大部分患者都是跨省治疗，使
得一些患者治疗完后回到当
地不能享受医保报销。据了
解，目前全国能够做“瓷娃娃”
手术的地区只有山东、天津、
上海等几个为数不多的地方。

大部分患者一次治疗就要上万

小图：省立医院的医生通过显示屏仔细观察X光下青海“瓷娃娃”的骨骼发育状况。
本报记者 陈文进 摄

大图：青海“瓷娃娃”正在进行X光的透视检查。 本报记者 陈文进 摄

青海瓷娃娃赴济求医
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