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今日女报 / 凤网讯（首席记
者 李立 记者 唐天喜）“特效药终

于纳入医保了，这将大大减轻我

们的药费负担！感谢党委政府对

我们戈谢病患者和家庭的关注

关心！感谢省妇联‘娘家人’帮

我们呼吁！”3 月 17 日，当戈谢

病患儿熙然（化名）的母亲彭瑶

得知治疗戈谢病的药物注射用

伊米苷酶纳入湖南医保后，向今

日女报 / 凤网记者表达她的感激

之情。日前，湖南省医疗保障局

发出《关于将部分药品纳入我省

医疗保险特殊药品使用管理范

围的通知》（以下简称《通知》），

通知称，4 月 1 日起，注射用伊

米苷酶纳入我省医保特药管理，

在特定的特药药店和医疗机构门

诊按规定使用，按 70% 的比例

报销，在医保年度支付限额内纳

入基本医疗保险基金支付范围。

戈谢病是一种极为罕见的疾

病，名列国家卫生健康委员会等

五部门于 2018 年联合制定的《第

一批罕见病目录》之中。发病率

约为 50 万分之一，常见症状为

多种器官受累发病，肝脾肿大、

肝功能异常、血细胞减少，引起

不可逆转的器官系统损害，最终

危及患者生命。 

治疗戈谢病的药物“思而赞”

（注射用伊米苷酶）已在我国药

监局注册并上市，在接受长期规

范治疗后，戈谢病患者可以正常

生活。但该药价格昂贵，需要 2.3

万元人民币 / 支，而且需要终生

用药，普通家庭根本无力承担。

2019 年 2 月 22 日， 湖 南 省

妇联主席姜欣曾接待彭瑶等两名

戈谢病患者母亲，了解了戈谢病

患者母亲及其家庭的诉求。随

后，省妇联向省相关部门提交了

《关于提请将戈谢病纳入我省医

保体系的报告》。在报告中，省

妇联呼吁相关部门关注戈谢病患

者的用药和治疗情况，尽快将该

病列入湖南省医疗保障体系，将

治疗特效药纳入大病医保报销

今日女报 / 凤网讯（首席记
者 李立）3 月 13 日，湖南省妇

联党组书记、主席姜欣带队前

往常德，调研防疫期间女性创

业企业复工复产情况和妇联组

织参与疫情防控、助力复工复

产工作情况。姜欣强调，抗疫

这场“大考”要求妇联组织充

分发挥组织优势和密切联系群

众的优势，是对妇联组织改革

成果的实战考验。

在常德市宏力德成纺织有限

公司生产车间，一条条生产线有

序排列，一台台纺织设备已忙碌

地运转。“企业有多少女性员工？

目前复工复产的情况怎么样？开工

还顺利吗？”姜欣向公司总经理李

海燕了解了公司生产情况。李海燕

表示，公司属于劳动密集型企业，

纺织女工占全公司人数的 75%，

在相关部门的帮助下，公司已于 2

月10 日顺利复工复产，目前已开

足马力投入紧张的生产之中。

姜欣代表省妇联为公司捐赠

了一次性医用口罩、免洗净手消

毒凝胶、消毒液等防护物资，并

叮嘱市妇联要服务、指导帮助企

业做好疫情防控、复工复产工作，

第一时间将国家、省、市有关文

件和近期出台的系列优惠政策推

介给企业，对企业提出的困难和

问题要第一时间积极反馈推进、

努力协调解决。

在常德市武陵区白马湖街道

临江路社区，姜欣向临江路社区

党支部书记、妇联主席覃选蓉了

解了社区妇联和执委参与抗疫工

作情况。疫情发生以来，社区所

有妇联执委和巾帼志愿者放弃休

假，通过一家一户上门登记询问

等方式，将摸排工作落在实在，

管在源头，对辖区确诊对象做到

了“早发现、早上报、早治疗”

管控要求。同时，社区对居家隔

离对象实行“五包一”，每天电

话随访，进行心理疏导，了解生

活需求，为他们送每天必备的生

活用品，全力做好后勤保障和服

务工作。还帮助做好登记流动人

口、测量体温，形成群防群治的

强大合力，为社区群众的安全保

驾护航。

姜欣对临江路社区妇联充分

发挥妇联执委作用，采取精准摸

排、暖心服务、宣传值守等多种

方式为疫情防控献策献力的工作

方式表示高度赞赏，并关切地叮

嘱社区干部注意身体。

今日女报 / 凤网讯（通讯
员 黎秋）3 月 12 日，湖南省妇

联副主席卢妹香率调研组一行

来到衡阳，走访调研疫情防控、

企业复工复产和村级“积分银

行”建设等情况，并为企业和

基层送来一次性医用口罩、84

消毒液、免洗净手凝胶等防疫

物资。

卢妹香一行首先来到衡阳

蒸湘腾跃工艺厂，深入手工编织

车间慰问坚守岗位的一线职工，

与企业负责人、全国三八红旗

手肖跃莲亲切交流。疫情期间，

该厂采取措施积极应对，通过

开设网上直播、实行网上签约、

进行线上手工编织教学等方式，

使复工率达到 80%，通过网上

交易销售到世界各地。当卢妹

香了解到企业在开拓市场时还

需要支持时，她表 示，省、市

妇联将发挥“网上妇联”的联

动优势，帮助企业把手工艺品

推向更大的市场。

在西园农副产品批发大市

场，卢妹香对企业在疫情期间

加班加点保障全市的“放心菜”

及时、平价、优质供应，并捐

赠价值达 126 万元的蔬菜瓜果

支援武汉等行动给予高度评价，

并叮嘱市妇联要进一步加强与

女企业家们联系和服务，加强

疫情防控指导，及时掌握企业

在复工复产期间存在的困难，

为企业排忧解难，推动企业疫

情防控和生产经营稳步开展。

下午，调研组一行深入衡

阳县梅花村，实地察看了厚德

同心积分银行、妇女儿童之家

等，召开了座谈会。卢妹香充

分肯定了衡阳广大妇女工作者

在疫情防控阻击战中发挥的重

要作用，对妇联组织通过项目

化运作，建活组织、用活阵地、

带 活 队 伍 的 做 法 给 予 充 分 肯

定。她希望各级妇联组织发挥

榜样引领作用，要学习探索建

立联系、引领、服务妇女和家

庭的科技平台，最大限度地组

织广大妇女群众和家庭参与到

脱贫攻坚、乡村振兴、创新创

业、基层治理中来，为统筹推

进疫情防控和经济社会发展贡

献巾帼力量。

湖南将戈谢病等罕见病
特效药纳入医保

对绝大多数人

来说，“戈谢病”是一个连名 字

都没有听说过的疾病；但对患者

而言，扎根在生活中的痛苦却异常真实。

脾脏、肝脏巨大，肚子像气球一样

膨胀，这只是戈谢病患儿共有的最为

明显的外部表征之一。戈谢病患儿的生

长发育都会明显落后于同龄人，甚至出

现倒退。在孩子们的父母提供给今日女

报 / 凤网记者的一叠又一叠厚厚的病历

及诊疗记录里，医生严肃而精准地记

录着戈谢病给孩子们带来的伤害——

中枢神经系统受侵犯，出现意识改变、

语言障碍、行走困难，有惊厥发作；肺

部受累出现咳嗽、呼吸困难、肺动脉高

压；眼部受累表现为眼球运动

失调、水平注视困难、斜视等

病症。有的孩子甚至开始出现

智力下降明显，成绩差、反应慢、

说话重复的情况。

还有更多不可预知的致命

危险，潜伏隐藏在暗处。

在长沙市岳麓区莲花镇，今

日女报 / 凤网记者看到，已经 4

岁的小姑娘熙然身高只相当于

1-2岁的孩子。而她每次上厕所，

都需要妈妈彭瑶帮忙，“孩子腿

脚没劲，一会儿就站不起来了”。

在堂屋前不高的台阶上，熙

然有些兴奋地上下走动，但马上遭到奶

奶吴正球的制止，“乖孙啊，会绊咧”！

吴正球的担心在戈谢病患儿家长中

很普遍。在长沙县金井镇，刚上初中的

小超原本很喜欢踢足球，但因为得了戈

谢病，他只能放弃这个爱好，改成散步。

稍微激烈的体育运动对于戈谢病患

儿来说都是禁忌，只有少数宁静的爱好

能得到家人的支持——比如读书和看电

视。小超的房间和客厅的书架上都是他

爱看的书，乐乐则一直宅在家里“听”

电视。

这是几个同病相怜的孩子共同的困

境。因为戈谢病，孩子的骨头特别脆，

稍有磕碰就会骨折，像“玻璃人”一样。

而且，孩子们的血小板值比正常人低很

多，不利于凝血，非常容易出现出血性

疾病。

墨墨的妈妈梁芬告诉今日女报 / 凤

网记者，戈谢病孩子的抵抗力和免疫力

低得出奇，只要一出门，她就要求墨墨

必须带上口罩，“尽管非常注意，但孩子

还是很容易感染上疾病”。

前几天，彭瑶送到了年龄的熙然去

幼儿园上学，但刚去没几天，熙然就感

染了腮腺炎，只能回家治疗。

对于戈谢病患儿的家人来说，孩子

一声咳嗽、一次感冒都能让他们如临大

敌，一个不小心便会导致无法挽回的后

果。“孩子生个其他的病，都很凶险。”

张媛说。
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“国际罕见病日”特别报道

全省已知 6 例患者中 5 人未成年
救命药一针 2.3 万元，成年人每年药费超 200 万

家住岳阳市 云溪区陆

城 镇 的 17 岁男 孩 乐

乐，是湖南已知的确诊时间最 长

的戈谢病患者。从1岁发病到14岁确诊，

13 年的过程未免太过漫长。

2002 年，乐乐的妈妈余建英发现，

孩子的肚子显得比其他小孩都要大，“慢

慢的肚子越来越大，摸上去还硬邦邦的”。

余建英和丈夫张岳华把乐乐送到岳阳当

地医院，但“花了一两万块钱，也查不出

什么原因”。

之后，夫妇俩又带着乐乐来到省

城某三甲医院。“医生得知我们住在长

江边上，怀疑过孩子可能是患了血吸

虫病；后来又怀疑是白血病，做了骨髓

穿刺，但最后还是得到一个‘怪病，没

得治’的答复。”余建英告诉今日女报

/ 凤网记者。

2007 年，6 岁的乐乐肚子已经“像孕

妇一样大了”，而且他“只有 3 岁孩子那

么高”，“背着书包走路都喘不过气来”。

余建英又带着孩子来到了长沙另外一家

三甲医院，医院诊断为“巨脾症”，进行

了脾脏切除。

2015 年，上学路上的乐乐忽然发现

自己眼睛看不清了。在医院检查时，医

生调取乐乐之前的病历档案发现，乐

乐的病情符合戈谢病的症状，他所出

现的视力问题，则是戈谢病的并发症之

一——如今，乐乐已经只能分得清白天

和黑夜了。

而家住长沙县金井镇的12 岁男孩小

超，则是湖南最早确诊的戈谢病患者。小

如履薄冰的生活

救命！湖南6个戈谢病人
的绝望与希望

艰难漫长的确诊

视力急剧下降，乐乐便整天待在家里“听”电视。

打针之前，一直懂事坚强的墨墨终于露
出孩子气的一面，要求妈妈梁芬必须站
在他的身后。

4 岁的熙然身高只相当于 1-2 岁的孩子，
年轻的妈妈彭瑶陪着她——眼神无奈，
却无法放手。

超的妈妈张媛告诉今日女报 /凤网记者，

2013年1月，小超因高烧在长沙县某医院

治疗未果，病危后转入湖南省人民医院，

入院后下达病危通知书，血液在广州中山

医院进行检测后，被确诊为戈谢病。

2017 年，衡阳常宁市胜桥镇的 3 岁

男孩墨墨无故多次流鼻血。在衡阳某医

院进行骨髓穿刺后，主治医师发现了戈

谢细胞，怀疑孩子患上了戈谢病。之后，

在医生的建议下，墨墨的母亲梁芬带着

孩子来到北京转往解放军总医院，最终

检查确诊为戈谢病。

专业医师对于戈谢病的认知度低将

可能直接导致戈谢病人确诊时间长甚至

是误诊的发生。在我国，50% 以上的戈

谢病患者延误诊断的时间超过了5 年。

据了解，在目前能追溯的病例中，最长

一例的确诊时间甚至超过了20 年。中

华慈善总会于今年 2 月25日发布的我

国首部《戈谢病患者长期生存状况调查

（2019）》的数据也显示：有59% 的戈谢

病患者曾被误诊过，70% 的戈谢病患者

需要经过多家医院诊断才能确诊。

和同学站在一起，患戈谢病的小超（左二）
是最矮的——这种疾病会让孩子的生长发
育明显落后于同龄人。

文、图：今日女报 / 凤网 首席记者 李立
记者  欧阳婷  唐天喜 

打开房间角落里的一台小型冷
柜，彭瑶拿出两个用塑料薄膜包裹
着的药瓶。她轻轻剥开薄膜，露出
方方正正的纸质药盒，再小心翼翼
地打开，一个 5 厘米高的圆柱形小
药瓶里，装着白色的药粉。

给今日女报 / 凤网记者展示这种
名为“注射用伊米苷酶”的药物不
到 5 秒钟后，彭瑶迅速将药瓶封装
好，又放回了冷柜中。这种药需要
在 2-8 摄氏度的低温中存储，如果
在室温下暴露时间过长，让这瓶价
值 23000 元人民币的戈谢病特效药
失效的话，这无疑会要了彭瑶半条
命——为了给 4 岁的女儿熙然治病，
家里早已负债累累。

熙然罹患的戈谢病，是一种罕见
的遗传性代谢疾病，好发于婴幼儿和
儿童，因为基因突变导致溶酶体酶转
运缺陷，进而引起不可逆转的器官系
统损害。目前，酶替代治疗是国内唯
一经过批准的戈谢病特异性药物治
疗手段，其所用药物，就是这种价
格高昂的“注射用伊米苷酶”。

相较于其他罕见病来说，戈谢
病的患病人数更少，在中国戈谢病
协会登记的患者不到 400 人。而在
湖南，目前已知的戈谢病患者仅 6
例，其中 5 名为未成年人。在 2 月
28 日第 12 个“国际罕见病日”之际，
今日女报 / 凤网记者走访了部分湖
南戈谢病患者家庭，关注他们的困
境与希望——接受长期规范治疗后，
戈谢病患者可以正常生活，但成年
患者每年超过 200 万元的药费，他
们要如何实现这一场漫长的救赎？

（下转 07 版）

扫一扫，关
注罕见“戈
谢病”

23000 元一支的“思而赞”，是目前戈谢病
患者唯一的希望；而将其纳入医保，则是
患者家庭最大的期盼。（资料图）

在抗疫“大考”中检验妇联组织改革成果

姜欣在常德调研
复工复产和疫情防控工作

抗击新冠肺炎战役打响以

来，常德市妇联迅速成立市

妇联防控领导小组、制定下发

方案、号召捐资捐物，发动全

市 39214 名妇联执 委、47893

名巾帼志愿者和 3895 支巾帼

志愿服务队，既当宣传员、战

斗员，又当监督员、联络员、

关爱员，做好“引”“家”“新”

“联”四字文章，强化组织引领，

传递组织温暖，凝聚组织力量，

发挥组织优势，带领全市各级

妇联组织和广大妇女、家庭，

积极参与疫情防控与复工复

产工作，为打赢疫情防控阻击

战贡献了巾帼力量。

姜欣对市妇联坚持疫情防

控与复工复产工作“两手抓”

的做法和成效表示高度肯定。

她表示，全市妇联组织和妇

联执委在群防群治、联防联

控中发挥了重要作用，在守

护好家庭、守住社区中发挥

了女性的独特优势，在维护

经济社会大局稳定，积极投

身打赢疫情防控的人民战争

贡献了半边天力量，这是妇

联组织改革成果在疫情这场

“大考”中的重要体现，也是

妇联组织在疫情防控中保持

和 增 强 群 众 性 的 基 本 要 求，

更是改革后的妇联组织能够

更好地围绕中心，服务大局

工 作 的 实 战 考 验。 她 要 求，

各级妇联组织要在全力打好

防控疫情阻击战的同时，有

力有序抓好创业创新、巾帼

脱贫、妇儿维权等工作，团

结带领广大妇女为决胜全面

建成小康社会、决战脱贫攻

坚贡献巾帼力量。

“网上妇联”联动助力企业复工复产

根据《新闻记者证管理办法》《国家新闻出版署关于 2019
年全国统一换发新闻记者证的通知》等文件要求，今日女报社
认真开展新闻记者证的换发工作，拟为张英等 22 名符合条件
的采编人员换发新版记者证，人员名单公示如下：

公示时间：2020 年 3 月 19 日至 3 月 29 日
湖南省新闻出版局举报电话：    0731—82688112
今日女报社监督举报受理电话：0731-88849292

今日女报社记者证换证人员公示

张   英    聂朝霞    杜介眉    闵    捷    邓   魏    刘   洋       
陈   泱    吴雯倩    陈寒冰    谭里和    李   立    彭   敏    
刘立稳   尹盛鹏     陈   炜    王   蕾    吴小兵    唐天喜 
李诗韵   章清清     杨   柳    王沁蓉

范围内。

2019 年 2 月 28 日， 今 日女

报以《救命！湖南 6 个戈谢病人

的绝望与希望》为题，报道了包

括熙然在内的湖南 6 名戈谢病患

者的情况，并呼吁将戈谢病特效

药纳入医保。

2020 年 3 月 11 日， 湖 南 省

医疗保障局发出《通知》，将包

括注射用伊米苷酶（治疗戈谢病

的药物）在内的 31 个药品纳入

特药使用管理范围。此外，此次

湖南还将治疗罕见病庞贝病的药

物注射用阿糖苷酶 α，以及一

些治疗肺癌、直肠癌、乳腺癌、

肝癌等病的药物纳入了特药使用

管理范围。

据悉，目前国内仅有湖南、

浙江、云南、宁夏等省（自治区）

建立了对戈谢病患者的保障措

施，将这一罕见病纳入了医保救

助的笼子。
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遗失
启事

姜欣在常
德市武陵
区白马湖
街道临江
路社区了
解疫情防
控工作情
况。


