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黄明海告诉记者，近年来，随着
医学研究的深入，部分遗传性疾病
由不可治疾病转变为可治性疾病，
展示了人类与疾病抗争的巨大进
步，脊髓性肌萎缩症就是其中一种。

脊髓性肌萎缩症是以脊髓前角

细胞为主的变性，导致患者近端肌
肉对称性、进行性萎缩和无力，不影
响认知及智力，但最终会导致呼吸
衰竭甚至死亡的一类疾病。该病是
常染色体隐性遗传，是婴儿期最常
见的致死性遗传病。在中国，每年
新发患者大约 850 人，目前总患者
人数在25000人左右。

诺西那生钠是一种反义寡核苷
酸，是全球首个也是目前唯一一个
能治疗脊髓性肌萎缩症的药物，它
能增加功能性蛋白的生成，改善患
者的运动功能和生活质量。一般来
说，用药之后，只要不出现并发症，
对患者的寿命不会有很大影响，而
且患儿已经丢失的运动功能，还可
以慢慢恢复。

记者 程鑫 任诗妤
通讯员 马蝶翼

从420万元

8岁男孩成为
那场“灵魂砍价”的
宁波首位受益患者

相信大家还记得去年 12月 3日的那场“灵魂砍价”——原本70
万元一针的诺西那生钠注射液，在国家医保局经过8轮谈判后，以每
针3.3万元的“地板价”纳入新版医保药品目录。

今年8岁的乐乐（化名），就是这场“灵魂砍价”的首位宁波受益
患者。昨天，乐乐在宁波市妇儿医院小儿神经内科接受了诺西那生
钠注射。一年打6针，原本一年420万元的费用，如今个人只需支付
3万元左右。

在乐乐进入手术室前，记者跟
他进行了简短的交流，孩子气的回
答令人笑中带泪。

“我到现在也不能走路。”
“我不害怕打针，要做一个勇敢

的男子汉。”
“上厕所嘛，就是随便搞一个矿

泉水瓶子，把它盖子打开直接把尿
撒进去，瓶子满了我就没办法。”

“下课了不能跟同学一起去玩，
同学碰一下我就会摔倒。”

“上课时一直坐着，时间坐长了

也不累，只是屁股有点疼，我就扭一
扭，挪个地方。”

“现在我最想的就是跟同学一
起玩。打针嘛，想，想，想，一万个
想。只要打了针，我干啥都同意。”

“我还想去上体育课，我不知道
体育课到底累不累，有多累，都还没
试过呢。每次上体育课都是呆在教
室里，看着同学们，好羡慕！”

打完针回到病房，乐乐说，他已
经在想吃饭的时候能不能抬头，能
不能左右转一下，环顾四周……

乐乐的父母都是聋哑人，2014
年，乐乐的出生给这个特殊家庭带
来了许多欢乐和希望。可让大家
没想到的是，自蹒跚学步开始，乐
乐就步态异常，而且容易跌倒。

2016年开始，乐乐的奶奶和
叔叔带着乐乐到处求医，但始终
没查出具体的病因。2018年，乐
乐病情更加严重，腿迈不开，脚提
不起……那一年，乐乐终于被确
诊——患的是一种叫脊髓性肌萎
缩症（SMA）的罕见病。

乐乐的叔叔胡师傅说，哥哥
嫂子都有残疾，家境原本就不好，
乐乐患了这样的毛病，使得原本

就贫困的家庭雪上加霜。
患病的乐乐行走困难，24小

时都需要人照顾。尽管如此，胡
家人知道，必须让乐乐读书。于
是从幼儿园开始，奶奶就用轮椅
推着他，抱进教室，坐在一旁守着
他，寸步不离。

因家庭经济困难，乐乐一直
都是在断断续续地进行康复治
疗。眼下，因病程较长，病情复
杂，乐乐的运动功能已严重受限，
还合并脊柱侧弯、下肢畸形，且病
情已经逐渐累及上肢。可以说，
乐乐的病情已经严重到不能再拖
下去了。

其实，早在几年前，在求医问药
过程中，胡家人就知道了诺西那生
钠这种可以救治乐乐的特效药，但
70万元一针的价格，实在是可望不
可即。

据市妇儿医院医保物价科戴薇
薇科长介绍，诺西那生钠注射液是
我国首个获批治疗SMA的进口药
物，2019年进入中国市场时，每针
价格近70万元，一年打6针，420万
元的医疗费用对患者来说无疑是天
价，大部分患者家庭因此望而却步。

直到2021年 12月 3日，国家
医保局经过8轮谈判后，以每针3.3
万元的“地板价”纳入新版医保药品
目录。根据宁波市医保报销政策，
患者家庭每年只需自费3万元左右

就能用上这种救命药。
“今天是我们家乐乐重获新生

的一天！”昨天，乐乐的叔叔胡师傅
接受记者采访时，道出了很多发自
肺腑的感谢。

昨天陪在医院里的是乐乐的叔
叔和奶奶。由于乐乐的父母与他人
交流沟通不畅，这些年陪着乐乐到
处求医问药的，都是他的叔叔和奶
奶。

市妇儿医院小儿神经内科主任
黄明海说，这次治疗后，乐乐将在市
妇儿医院做后续康复治疗，并定期
回院用药和随访。市妇儿医院也成
立了包括神经、康复、骨科等多学科
联合团队，来保障这类患儿的治疗
及后续的康复、矫形。

想上体育课的“男子汉”

“今天是重获新生的一天”

奶奶把他抱进教室，守着他读书
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注射前，医生给乐乐会诊。

医护人员对乐乐的病情进行会诊分析。

诺西那生钠注射液


