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□本报记者 陈坤
通讯员 唐云珍 林娟

出生即被确诊为脑瘫，无法

控制肢体。接受了脑深部电刺激

术（DBS），肢体恢复正常。据介

绍，利用 DBS 治疗痉挛性脑瘫在

国内尚属先例。

福州李女士 23 岁，出生时由

于自然分娩时间过长，因严重缺

氧而导致脑瘫。

但父母不愿放弃，走遍全国

各大医院，尝试各种治疗仍毫无

效果。

23 年后，李女士的父母于近

日找到联勤保障部队第九〇〇医

院神经外科袁邦清主任医师团

队。

经过 4 个多小时的手术操

作，袁邦清主任带领神经调控小

组，成功将电极植入患者的脑部。

“肢体明显软了，术后可以正

常躺平，还可以进食干饭、面条，

用脚可以打开电脑，看电视剧，玩

游戏，非常感谢医生，给我女儿重

生的希望。”李女士的爸爸激动地

说。

脑瘫23年
DBS植入后恢复肢体运动

联勤保障部队第九〇〇医院

近日，橙橙（化名）在福建医科大

学附属第一医院完成了第 6 针脊髓性

肌萎缩症（SMA）靶向药的注射。

因为救治及时，橙橙目前恢复良

好，已经能抬头能翻身了。这一简单

的动作，在治疗前，对橙橙一家来说是

不可想象的。

橙橙出生时并无异常，活泼爱笑，

但 8个月时，刚刚会在大人帮助下站立

的他，却再也不愿站立了，而且无论什

么动作都比同龄孩子无力地多。一家

人带着橙橙辗转各家医院，做了各种检

查，最后在附一医院被确诊为SMA。

从 70万降至 3万余元

““天价药天价药””进医保进医保 让更多罕见病患者迎曙光让更多罕见病患者迎曙光

附一医院为多

例脊柱侧弯 SMA患

者顺利完成鞘内注

射诺西那生钠

□本报记者 刘伟芳
普通孩子 2岁时能跑能跳，福州的橙橙（化

名）却还在学翻身，努力地想要站起来。
他是不幸的，患上了脊髓性肌萎缩症

（SMA）。
他又是幸运的——
从2022年1月1日起，福建省医保局全面执

行2021年国家医保药品目录，使得被喻为“天价
药”、每支费用近70万元的诺西那生钠注射液降
至3万余元。

“每一个小群体都不该被放

弃。”2021 年 12 月，国家医保局谈

判代表张劲妮在国家医保目录药

品谈判现场的这句话，掷地有声。

近年来，国家高度重视包括

罕见病患者在内的所有参保人

员医疗保障工作。除了 SMA，血

友病、肺动脉高压、多发性硬化、

特 发 性 肺 纤 维 化 、亨 廷 顿 舞 蹈

症、肌萎缩侧索硬化、原发性肉

碱缺乏症、C 型尼曼匹克病、早发

性帕金森等罕见病用药也逐渐

纳入了医保目录，并通过准入谈

判大幅下降药价。

此外，省医保局还多措并举

推动罕见病药品在我省落地。

首先是将罕见病药品都纳

入我省“双通道”管理药品范围，

在定点零售药店符合我省“双通

道”管理规定的购药费用纳入医

保报销。

其次，省医保局相关负责人

介绍，我省还将近年国家谈判药

品中包含诺西那生钠在内的罕

见病药品，都纳入了单列门诊统

筹 支 付 药 品 范 围 ，患 者 不 需 住

院，在门诊就医购买该类药品产

生的医疗费用也纳入医保统筹

基金支付范围。

与此同时，福建省医保局还

积极助力罕见病患者在参保地

就地就近治疗用药，避免异地就

医增加个人负担。

SMA 是一种罕见的隐性

遗传神经肌肉疾病，也是导致

两岁以下婴幼儿死亡的头号遗

传性疾病。1 万个新生儿中可

能就有 1个孩子患上该病。

“SMA 的治疗就是在与时

间赛跑。患者越早诊断、越早

开始有效治疗，效果越好。”附

一医院神经内科主任、主任医

师陈万金介绍：“SMA 需要终

身用药，治疗首年需要注射 6

针，此后每年需要注射 3针。”

为 了 能 及 早 救 治 孩 子 ，

2021 年 底 ，等 不 及 药 品 入 医

保，橙橙的父母咬牙开始接受

诺西那生钠注射治疗。该药是

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。也是

目前临床上疗效比较显著的药

物之一。

“没入医保前，即使有慈善

机构介入，为患者争取优惠政

策，像橙橙这样首年的治疗费

用也高达 55 万元。纳入医保

后，首年治疗的费用不超 10 万

元，大大减轻了患者的负担。”

陈万金教授表示。

陈万金教授陈万金教授（（左一左一））指导诺西那生钠鞘内注射治疗指导诺西那生钠鞘内注射治疗

严重脊柱侧弯 SMA患者

打完6针
2岁萌娃重新学翻身

“每一个小群体都不该被放弃”
正变成温暖的现实

科普 基因筛查是预防的第一步在普通人群中，每40~50个
人中就有一个携带 SMA 致病基
因，如果两个 SMA致病基因的携
带者婚育，他们的后代有25%的可
能患上SMA。

陈万金教授建议，夫妻双方
在孕前或孕期筛查是不是SMA携

带者。
如果夫妻双方都是携带者，

在孕前可以通过第三代试管婴儿
避免生育 SMA患儿。在孕期，孕
妇则需要经过绒毛穿刺或羊膜腔

穿刺，对胎儿进一步产前诊断。
目前，福建医科大学附属第

一医院牵头，联合省内 13 家医
院 组 建 我 省 罕 见 病 诊 疗 协 作
网，成立罕见病专家委员会。

通过培训罕见病基本知识和临
床诊疗技能，提高临床医生识
别、诊断、治疗罕见病的能力。
优化就诊流程，畅通科室间沟
通机制，对疑似患者及时会诊
或转诊至牵头医院，提高早诊
早治率。

袁邦清主任解释，痉挛

性脑瘫是脑性瘫痪的一种

形式，是指因未成熟大脑在各

种原因作用下，发育不全导致

的非进行性损伤所引起的运动

和姿势紊乱。早期痉挛性脑瘫

后，通过积极的内科康复治疗，

很多小孩能得到较好的疗效。

但是随着小儿的生长，往往在 4

岁后，出现肌肉挛缩等症状，单

纯药物和康复治疗已很难达到

理想效果，因此有必要求助于

手术治疗。

袁邦清主任介绍，近几年国

际、国内开始探索 DBS 手术，取

得了较好的疗效。该手术微创，

几乎无手术并发症，可调控，效

果改善较为理想。
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