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最特殊的新年礼物
罕见病“天价救命药”今起纳入医保，枣庄4岁患儿将进行全国首针注射

2022年1月1日 星期六 A03要闻

齐鲁晚报·齐鲁壹点记者 王皇

探索租房者子女
就近入学

积极培育和规范发展长租房
市场，各地应在充分调研当地人口
结构、经济发展、市场需求等因
素基础上制定住房租赁发展规
划，加大租赁房源有效供给，积
极培育专业化规模化住房租赁
企业，支持住房租赁企业通过租
赁、购买、托管等方式多渠道筹
集房源。鼓励和引导出租人和承
租人建立长期、稳定的租赁关
系，构建起以专业化的机构运
营、标准化的租赁服务、稳定的
租赁关系为基本内容的长租房
市场体系。

逐步实现租房落户。在当地
没有合法固定住所、稳定就业或
符合当地人才引进规定的非本

地户籍承租人及其共同居住生
活的配偶和未成年子女，可根据
本人意愿，凭登记备案的住房租
赁合同等证明材料申报居住登记、
申领居住证。符合当地人民政府规
定条件的，经房屋所有权人同意
可以在房屋所在地或房屋所在
地社区申请登记常住户口。

探索租房者子女就近入学。
各地在统筹考虑城镇化进程、教
育资源承载力、学校布局等情况
的基础上，按照“积极稳妥、量力
而行、分步实施”的原则，积极扩
增教育资源供给，健全完善以居
住证为主要依据的租房者子女
义务教育入学政策，探索创新以

户籍迁入时间等要素进行积分
排序、阳光分班、统一管理等做法，
切实保障符合条件的租房者子女
享受平等接受义务教育权利。

同时，保障租房者享受基本
医疗及公共卫生服务。探索完善
以居住证为主要依据的租房群
体疫苗接种、医保参保登记等工
作措施，租房者可享受孕产妇保
健、儿童保健等卫生服务。

此外，健全租房者就业保
障。完善租房群体就业支持体
系，对持有登记备案住房租赁合
同的租房者，提供免费就业政策
咨询、职业指导、就业失业登记
和就业信息服务。

鼓励提供
3年以上租期住房

鼓励和引导建立长期稳定的
住房租赁关系。各市应使用全省统
一的住房租赁合同示范文本，明确
出租人、承租人及其他当事人的权
利和义务。住房租赁合同期限内，
出租人无正当理由不得擅自解除、
变更合同，不得单方面提高租金，
不得随意克扣押金；承租人应当按
照合同约定使用住房和室内设施，
并按时交纳租金；房地产中介机构
应提供规范的居间服务。鼓励住房
租赁企业提供3年以上租赁期限的
住房，引导当事人签订长期住房租
赁合同。

各地可根据收入水平等因素
对保障对象实行分级保障、分档补
贴，不断简化申请手续和程序，优化
审核和发放流程，引导有需求的住
房困难家庭和个人通过领取租赁补

贴方式，满足多样化住房需求。
加大住房公积金支持力度。

各地应支持提取住房公积金支
付房租。对职工连续足额缴存住
房公积金满6个月，本人及配偶在
本地无自有住房且租赁住房的，
可凭借登记备案的住房租赁合
同和发票申请提取夫妻双方住
房公积金用以支付房租。

加快租赁平台建设。鼓励各市
加快建设完善政府住房租赁管理
服务平台，为群众提供房源核验、
信息发布、租赁合同网签备案等高
效、便捷的服务。建立住房租赁信
息发布标准，确保信息真实准确，
规范住房租赁交易流程，保障租赁
双方特别是承租人的权益。

探索租购同权，山东出台指导意见发展长租房市场

租房和买房“待遇”一样，真好
2021年12月31日，山东省住房和城乡建设厅、山东省教育厅、

山东省公安厅、山东省人力资源和社会保障厅、山东省医疗保障局
五部门联合发布《关于促进和规范长租房市场发展 切实保障租
房者基本权益的指导意见》，促进和发展长租房市场，使租购住房
在享受公共服务上具有同等权利。

文/片 齐鲁晚报·齐鲁壹点
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礼物

2021年12月3日，是佳树4岁的
生日。按照惯例，母亲李秀花都会
给佳树做一碗面。晚饭后，父亲李
为峰打开手机时，一条“‘天价药’
进医保”的消息弹出。李为峰一字
一句地念给李秀花听，李秀花泪流
满面。

再回忆起一路为儿子求药的
路程，李秀花觉得走得格外漫长。
2017年12月3日，佳树出生了。佳
树4个月的时候，李秀花发现他
的腿部力量比较小。李秀花便带
儿子到医院检查，医生建议在家做
运动。“只要孩子一天没好，做父母
的心里就不是滋味。”李秀花说。

佳树8个月的时候会爬，9个月
的时候能走几步路，11个月的时
候总想蹲下，“冻住一般”。李秀
花便带着孩子到济南、北京求
医。经过诊断，佳树被确诊为“脊
髓性肌萎缩症”（SMA）。

据了解，脊髓性肌萎缩症
（SMA），是一类由脊髓前角运动
神经元变性导致肌无力、肌萎缩
的疾病，临床表现为进行性、对
称性，肢体近端为主的广泛性弛
缓性麻痹与肌萎缩，智力发育及
感觉均正常。

“我不知道什么是SMA，医
生说这个病很罕见，治疗方法不
多……”害怕、难过，李秀花也说
不清那种滋味。

“2019年，这个药70多万元，
2020年，这个药55万元。”后来，李
秀花知道SMA是有靶向药的。“明
明知道有药能治这个病，但是离自
己很遥远，怎么也够不到。”于是，
李秀花继续带着儿子做康复训练，
只希望孩子保持状态，不要倒退。

得知SMA精准靶向治疗药
物诺西那生钠注射液被纳入医
保，李秀花说：“这是孩子最好的
生日礼物，佳树终于有救了。”

惊喜

2021年12月4日，李为峰早早地
醒了。“纳入医保是个大喜事，但是

我们不知道什么时候有药，孩子能
不能打，什么时候能打针，心里又没
底了。”

李为峰不知道，这一夜跟这个
家庭同样难以入眠的，还有一群
人。

上午，李秀花正在给佳树做康
复训练时，接到了一通电话，电话
那头是枣庄市市中区医保局的工
作人员。“作为区县医保局工作
人员，了解到治疗SMA的药物诺
西那生钠纳入医保，特别是看了
国家医保药品谈判视频，我们都
沸腾了。”枣庄市市中区医保局
医药管理室主任刘维说。

2021年12月4日上午，经过排
查，刘维发现市中区有1户SMA患
者家庭，随后与家属取得联系。

枣庄市市中区医疗保障局党
组成员、副局长毛帅说：“其实我
们当时就是想把好消息送到患
者的家中，让他们知道这个好消
息，让他们能够尽快享受到这样
的医保政策。”经过联系，医保局
工作人员主动上门。毛帅说：“当
时患者母亲喜极而泣，面对我们
就像抓住救命稻草一样，看到孩
子母亲有强烈的愿望想让孩子
尽快打上这个针，我们就想积极
地推动这个事情。”

根据临床治疗需要，SMA患
者首年需注射6针，此后每年注射3
针。毛帅说：“国家医保目录执行
后，在枣庄市现行的医保政策下，
经过‘基本医保+大病保险+医疗救
助+枣惠保’的多重报销，治疗费用
从每年几百万元降至几万元。”

接力

2021年12月31日，李为峰一
大早收到消息说，他们可以到枣
庄市妇幼保健院打针了。李为峰
说：“万万没想到，还不到一个月
时间，就可以给佳树打针了。”

而这，是一场由枣庄市市中
区医疗保障局开始的接力赛。

枣庄市市中区医保局与枣庄
市妇幼保健院、药品生产企业和
配送企业多次进行沟通协调，确
保药品供应配送、诊疗救治、医保
报销各个环节紧密衔接，为孩子
顺利打上第一针奠定基础。

“我不想放弃孩子。”从佳树确
诊后，李秀花便陪着儿子坚持做康
复训练。2018年，她辞去针织厂的
工作，专职照顾孩子。全家的生活
都落在了李为峰的身上。李为峰说：

“这些年赚的钱全砸治病上了。”
枣庄市市中区垎塔埠街道党

工委书记孔强告诉记者，佳树一
家属于当地低保户。2019年11月，
街道为他们申请了低保，此外还
先后为其申请了困境儿童、残疾
补贴、无障碍改造等政策，力所
能及地为他们提供生活保障，改
善生活环境，“每月可享受困境儿
童救助金1100元，每月享受两项
残疾补贴570元。同时为他们一家
申请了3765元临时救助金。”

而另一边，国药控股枣庄有
限公司立即联系上级公司对诺
西那生钠注射液协调采购事宜。
对于诺西那生钠药品供应配送
的难度，国药集团枣庄有限公司
总经理段明骥表示：“这个药物
对温度有严格的要求，整个运输
过程要保持在2℃—8℃。”他们
安排了专用冷链药品配送车辆，
对温度全程实时监控，保障该药
品在贮藏运输直到患者注射前
的各个环节，始终处于规定的低
温环境，保证药品的运输质量安
全。在物流运输环节展开了“零

时差”运输接力。段明骥透露，该
药物已于2021年12月30日送达枣
庄市妇幼保健院。

曙光

2021年12月31日晚，佳树住在
了枣庄市妇幼保健院。当医生来查
房时，他开心地向医生问好。

枣庄市妇幼保健院副院长刘
成文介绍，佳树确诊之后一直在
枣庄市妇幼保健院康复治疗。针
对佳树接受诺西那生钠治疗，医
院充分考虑到了可能出现问题
的各种情形，制定了一整套保障
措施。优化流程，针对患儿使用诺
西那生钠治疗，医院第一时间和国
药控股、勃健生物科技（上海）有限
公司对接，确保药品及时到位。针
对采购诺西那生钠药物，召开临时
药师管理委员会，制定采购计
划，实现快速快捷途径，为患者
提供有力的治疗保障。同时组建
团队，加强对患儿诊疗工作的指
导，确保患儿得到及时有效的救
治，成立以分管院长刘成文任组
长，儿童康复科主任徐世琴、儿科
重症医学科主任孙笑茜等为成员
的权威专家治疗组，确保患儿得到
科学诊断和妥善救治。与国内相关
专家进行了6次线上培训交流活
动，勃健公司安排专家在2021年12
月29日到达该院进行了注射各关
键环节的指导，以确保患儿注射过
程规范化、标准化。

佳树的哥哥李国亮，今年18
岁，也是SMA患者，因为错过治疗
时机，需要卧床。所以李秀花在

“抢时间”，她想让佳树能够早点
打上针。李秀花说：“我就想给孩
子赶紧用上这个针，这是唯一能救
孩子的方法。明天就要打针了，我
们这几天每时每刻都很激动。”

佳树知道自己生病了。有时候
做完康复回家，李秀花带着佳树会
路过学校。佳树就问：“我以后是
不是也能在这里上学啊？”李秀花
说：“咱们努力，总有一天咱们能在
这里上学。”其实每一次李秀花说
这句话的时候，都是如鲠在喉。

元旦这天，佳树就要接受
SMA靶向药注射。李秀花问佳树：
“打完针以后，你想做什么呀？”

小佳树说：“我想上学。”

“打完针以后，我想上学。”对于小佳树来说，这是一场持续了
近4年的漫长等待。

2021年12月3日，国家医保局公布了2021年医保药品目录调整
结果，于2022年1月1日正式执行。其中，被称为“天价救命药”的治
疗脊髓性肌萎缩症（简称SMA）的精准靶向治疗药物诺西那生钠
注射液，价格从70万元/针降至3 . 3万元，为SMA患者带来希望。

在多方努力下，枣庄4岁男孩李佳树将于2022年1月1日接受SMA
靶向药注射。佳树也将成为SMA靶向药纳入医保后全国首例注射者。

4岁小佳树将成为SMA靶向药纳入医保后全国首例注射者。
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