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■陈荣春 卫健宣 杨小霞 文
高岷 姚晗 摄

“药买到了，只要396元！”26
日上午，接过给儿子童童（化名）
的药，王女士激动得连忙给丈夫
打去视频电话。电话那头的丈夫
也不敢相信：“这么便宜！”

账单显示，这种叫麦格司他
胶囊的药单价高达9903.6元，但
王女士仅花了原价4％的价格，就
在家门口买到了这种治疗罕见病
尼曼匹克病C型的药。

今年10岁的童童曾因发育
迟缓就诊，去年6月突发癫痫，且
病情快速恶化，不能独立走路，不
会说话，吃饭呛咳得厉害。辗转
常州、南京、上海的多家医院，做
了很多检查都没有结论，病情却
越发严重。在医生的建议下，今
年1月，童童在上海接受了基因检
测，结果显示，童童得的是尼曼匹
克病C型。

“尼曼匹克病是罕见的脂质
代谢异常的溶酶体贮积症，症状
主要是两大类：一是肝脾肿大，二
是神经系统变形。”市儿童医院神
经内科主任吴婷介绍，这是一种
罕见病，发病率约为二十万分之
一。

据相关数据显示，截至2022
年12月，我国有登记的尼曼匹克

病患者有400余例。
确定了病因，治疗就有了方

向。尼曼匹克病C型是为数不多
“有药可医”的罕见病，麦格司他
胶囊是全球批准的治疗尼曼匹克
病C型的药物。在上海住院期
间，童童服用这种药后病情明显
好转，一个月后就能吞咽、能走
路、会说话。这让一家人看到了
希望。

然而，这种药需长期服用，每
月至少一盒，单盒近万元的价格
对王女士一家来说是个不小的负
担。能不能在常州买到这个药？
医保能不能报销？3月19日，抱
着试试看的想法，王女士向市卫
生健康委求助。

“这可能是常州地区首例确
诊的尼曼匹克病患者，且患者是
一名儿童，应尽快确定接诊医院、
科室和医生。”市卫生健康委迅速
联系市儿童医院，医院明确由吴
婷负责接诊和后期管理。在通过
医保部门得知麦格司他胶囊是医
保双通道罕见病药物后，市卫生
健康委告知王女士如何办理双通
道手续并到定点药店拿药。

医保报销没问题了，可怎样
才能买到药呢？查看全市近3年
医疗机构采购记录，没有麦格司
他胶囊的踪影；查询全市各商业
公司和医疗机构，也没有麦格司
他胶囊供应；联系生产麦格司他

胶囊的企业，这家英国企业在常
州地区没有业务人员……

怎么办？市卫生健康委经过
多方打听了解到，麦格司他胶囊
生产企业委托了另外一家外资企
业，负责江苏地区相关市场工
作。循着这一线索，市卫生健康
委迅速通过上药集团常州药业股
份有限公司（以下简称“上药常
州”）与该外企市场负责人取得联
系。经过多方协调，该负责人从
外省紧急调货并通过物流加急发
到了上药常州，上药常州调拨至
人寿天医药商场，上药常州和人
寿天同步紧急办理经营资质，购
药流程终于打通了。

“19日我们接到求助，22日
下午，麦格司他胶囊就到常州
了。”市卫生健康委医药保障处副
处长王斌介绍，市卫生健康委还
为童童做了专门安排，“今后，王
女士需要买药时，只需提前一到
两周联系人寿天专门指定的工作
人员，凭借市儿童医院医生开具
的处方，到人寿天取药即可。”

26日，捧着刚拿到的药，王女
士十分开心，在给丈夫打完电话
后还给记者看手机里童童的图片
和视频，“现在可以自己刷牙、自
己走路……”言语里满是欢喜。

为了方便童童今后的治疗，
吴婷特地把王女士加到医院的罕
见病慢病管理群，医院还将为童
童申请中国出生缺陷干预救助基
金，为孩子的成长增添一份温暖。

世界卫生组织将罕见病定义
为“患病人数占总人口0.065%到
0.1%之间的疾病或病变”，截至
2022年2月，全球已知的罕见病
有7000多种。近年来，我国十分
重视和关心罕见病患者群体，药
监、医保、卫健等多部门通过多种
方式给予罕见病患者用药、费用
报销等帮助。此前，市卫生健康
委也曾为肺动脉高压和脊髓性肌
萎缩等罕见病患者群体提供积极
帮助。

为了一个罕见病孩子的药

■刘博文 汪磊 图文报道

本报讯“儿子，这么多年，我
们找你找得好苦啊！”近日，在常
州经开区公安分局遥观派出所接
处警大厅，一名母亲在儿子身上
连拍数下，随后泣不成声。这名
母亲已经奔波多地，找了儿子8
年。

8年前，湖北襄阳的小李外出
打工，因认为自己未有所成，其间
一直避开家人。

小李父母辗转三省，始终未
找到小李。最近，他们得知小李
到了常州经开区，母亲马女士特
地赶来寻亲，可人海茫茫，无异于
大海捞针。于是，马女士向警方
寻求帮助。

民警迅速摸排线索，并实地
走访，最终在一家旅馆找到小
李。小李表示，自己在外打工，没

有什么出息，不想与家人见面。
民警在旅馆和小李交流了一个多
小时，表达了对小李的理解，传达
了小李母亲对他的思念和担忧。
同时，民警劝解小李，家庭永远是
他的依靠和港湾，不管发生过什
么，都不要用逃避来解决问题。
民警的劝慰让小李的态度有所缓
和，表示愿意与家人见面。

在遥观派出所接处警大厅，
看到母亲眼含热泪，倾诉这些年
来的焦急和牵挂，小李认识到了
自己的错误，悔不该让父母担心
多年。最终，小李同意跟随母亲
回老家。“感谢你们的付出，没有
你们，我们母子不知道什么时候
才能见面。”临行前，马女士抹着
泪水对民警表示感谢。

在民警的帮助下

奔波8年的她终于找到了儿子

■常体 吕亦菲

本报讯 近日，记者从市
体育局获悉，常州全域马拉
松宣传口号出炉。主口号
为：万人全域“马”，“亿”起再
出发。

除了主口号，还公布了5
个宣传口号，分别是：常州全
域奔跑，一城热情邀约；万亿

龙城山水魅力，全域奔跑共
享盛宴；“常”来跑马，全域驰
骋；常州全域马拉松，跑出万
亿新篇章；全域马拉松，悦跑
竞逐梦。

2024年，常州率先推出
全域马拉松，全年将举办7场
马拉松赛事，打造“一区一马
一特色”群众体育路跑赛事品
牌。全域马拉松首场比赛将
于3月31日在钟楼区开跑。

万人全域“马”，“亿”起再出发

全域马拉松宣传口号出炉

■舒翼 王丽霞 刘锡

本报讯 曾因将租来的
汽车用于抵押贷款，犯合同
诈骗罪被判刑的杨某，刑满
释放后故技重施，把4辆租
来的车抵押给小额贷款公
司，拿到了66万余元。昨天
记者从溧阳法院了解到，杨
某再次因犯合同诈骗罪，与
其同伙严某分别被判处有期
徒刑。

杨某曾因租赁他人汽车
后，将汽车用于抵押贷款，构
成了合同诈骗罪，被溧阳法
院判处有期徒刑两年。杨某
刑满释放后安分了一段时
间，但由于沉迷赌博，花光了
身上所有的钱，并且没有亲
戚朋友愿意借钱给他，于是
他决定故技重施。但他属于
失信人员，无法办理正规借
贷，于是他找到严某帮忙。
严某明知杨某是假意租赁汽
车，实质是将车辆抵押贷款
用于赌博，却在杨某的游说

和许以小利后，同意成为杨
某的同谋。

杨某以严某的名义租赁
车辆，借到车后当日即找人
伪造了车辆的行驶证和机动
车登记证书等，找不知情的
小额贷款公司进行车辆抵押
贷款。小贷公司没有认真审
核车辆证件的真伪，直接拿
车给钱。

在二人共同配合、分工
合作下，先后将借来的4辆
汽车抵押贷款，到手66.5万
元，均被二人用于赌博和个
人花销。但是很快东窗事
发，二人被警方抓获。

经依法审理，被告人杨
某、严某在签订、履行合同的
过程中，骗取对方当事人财
物，数额巨大，其行为均构成
合同诈骗罪，系共同犯罪。
法院依照《刑法》和《刑事诉
讼法》有关规定，判处杨某有
期徒刑三年十个月，并处罚
金五万元；判处严某有期徒
刑二年四个月，并处罚金二
万元。

男子沉迷赌博，出狱后故技重施

伪造车辆证件
租车抵押套现66万余元

■段羽铭 汪磊

本报讯“民警同志，不
好了，我家的羊好像被偷
了！”近日，钟楼区邹区镇居
民王某报警求助，称自己一
觉醒来发现辛辛苦苦养的羊
不见了。

接到报警后，邹区派出
所民警立即赶到现场，调取案
发羊圈周围的监控视频。原
来前一天晚上，一名嫌疑人骑
车来到羊圈附近，破坏门锁后

将一只母羊抱上电动自行车，
一溜烟逃走了。办案民警很
快锁定犯罪嫌疑人张某，并成
功将其抓获。然而，面对民
警，张某坚称羊已跑掉了。就
在这时，突然从张某家中传出

“咩咩”的叫声，民警当即凑近
查看，发现一只母羊被绑在圈
中吃草。在铁证面前，张某终
于承认了自己的犯罪事实。
经讯问，张某平时无所事事，
无正常收入来源，便心生盗窃
之意。目前，案件正在进一步
调查中。

男子深夜顺手“牵”羊
民警上门还耍赖

马女士对民警表示感谢


