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“天价药”降价进医保
菏泽13名患者用上了
患者家属：感谢国家不放弃任何一个小群体
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本报讯（牡丹晚报全媒体记

者 武 霈） “感谢国家不放弃

任何一个小群体，感谢医保好政

策，让我们看得起病！我们又看

到了希望，再也不用眼睁睁看着

孩子等死了！”3 月 17 日，在菏泽

市立医院，说起“天价药”降价进

医 保 ，两 个 脊 髓 性 肌 萎 缩 症

（SMA）患儿的父亲、今年 36岁的

闫先生动情地说。

从 70 万元/支降到 3.3 万元/
支的国家谈判药品诺西那生钠

今年 1 月落地菏泽以来，截至目

前全市已有 13例患者享受到“政

策红利”，极大减轻了患者家庭

经济负担。

脊髓性肌萎缩症（SMA）是一

种会导致肌肉无力和萎缩的罕见

病，患者一般会在出生后 8个月左

右开始出现肌肉功能退化，且越

来越严重，最终因呼吸困难而夭

折。不幸的是，闫先生的一儿一

女均患有此病。“以前，这种病没

有特效药，只能依靠传统的康复

治疗减缓发病时间。每天看着孩

子功能退化，从不能行走、不能坐

立，到连一个苹果都拿不起来，我

心里难受、愧疚啊，感觉两个孩子

随时就会离开我。”回想起求医历

程，闫先生一度哽咽。

2019 年，这种罕见病的精准

靶向治疗药物诺西那生钠在中国

获批上市，然而一支 5毫升的诺西

那生纳定价近 70万元，患者每年

需多次注射，且终身用药。对于

普通家庭来说，药费是一个天文

数字。

直到得知诺西那生钠被纳

入医保药品目录的那一刻，像闫

先生一样的 SMA 患者家庭才重

燃希望。“当时，我们的病友群里

就像过年一样，家长都激动到落

泪，尤其是参加‘国谈’的工作人

员说不应该放弃每一个小群体，

真让我们热泪盈眶。”闫先生激

动地说。

诺西那生钠注射液大幅降价

且纳入医保，从 2022年 1月 1日起

正式执行。在菏泽市医保部门的

积极协调下，降价后的诺西那生

钠注射液第一时间落地菏泽。1
月初，菏泽市首例脊髓性肌萎缩

症靶向药(诺西那生钠)注射在市

立医院完成。

“作为一名儿科大夫，我深刻

理解 SMA 患者家庭面临的困境

和急迫的心情。政策落地后，我

们第一时间联系患者家属到医院

给孩子用药。”菏泽市立医院小儿

科主任刘金凤说。

“3月 16日，两个孩子注射了

第三针，经评估，机体已经有了

明显改善。女儿现在握笔已经

不再明显打颤，虽然是很小的进

步，但让我们看到了希望。”闫先

生说。

今年，又有 7 种高价值罕见

病药物被纳入医保药品目录，彰

显了国家对罕见病患者群体药品

保障的高度重视。在菏泽现行医

保政策下，经过“基本医保+大病

保险”等多重报销后，脊髓性肌萎

缩症（SMA）的治疗费用从每年几

百万元降至十几万元，个人仅负

担几万元。

本报讯（牡丹晚报全媒体

记者 武 霈） 3月 17日，市

医保局发布疫情期间医保经办

业务“不见面”办理倡议书，建

议市民疫情期间非必要不前往

医保经办服务窗口现场办理医

保相关业务。

倡议书提出，对于非急办

事项，建议延期办理，避开疫情

防控关键期，或待疫情解除后

再进行办理。对于急办事项，

建议尽量采取“掌办、网办”等

线上“不见面”渠道办理。

医保业务“不见面”办理途

径包括：

掌上办理：手机微信、支付

宝搜索“菏泽医保”小程序，在

“办事大厅”-“我要办事”模块

中选择办理事项办理即可。

网上办理：登录菏泽市医

疗保障局官方网站，依次点击

“网办大厅”—“个人办事”或

“单位办事”，登录账号后，按照

页面提示选择办理事项进行办

理即可。

咨询交流“电话办”：登录

市、县（区）医保局官方网站或微

信公众号，查询已公布的业务咨

询受理电话，进行在线办理。

申报材料“容缺办”：对手工

报销医疗费、生育津贴申领等需

要的纸质材料，鼓励申请人通过

电子邮件等方式提交申请材料，

医保经办机构先行容缺办理。

慢特病续方“互联网+医

保”办：登录“菏泽医保慢病续

方平台”，实现慢特病续方线上

处方流转，开展线上问诊、线上

购药、送药上门等网订店取、网

订店送和电话购药等。

特殊群体“专项办”：对老年

人等特殊服务群体，可以在网办

掌办智能服务的大字版、语音版

上操作，也可以到居住地所在乡

镇或卫生院可视化便民服务站

（点）办理相关医保业务。

本报讯（牡丹晚报全媒体

记者 武 霈） 3月 17日，菏

泽高新区发出倡议，建议在疫情

防控期间，喜事缓办，丧事简办，

低碳祭扫，有效减少人员聚集，

阻断疫情传播，深化移风易俗。

提倡喜事缓办。倡议将喜

宴、订亲宴等简办或缓办，原则

上推迟到本轮疫情得到有效管

控后再进行举办，提倡采用微

信贺喜、网络送祝福等方式。

提倡丧事简办。在疫情防

控的特殊时期，从简从快办理

丧事，简化治丧方式，缩短治丧

时间，提倡厚养薄葬，不搞集中

悼念、集中用餐等活动。外地

亲友遥祭，尽量不回本地祭拜。

清明祭扫时，不搞封建迷

信等不文明祭扫行为，不在野

外明火祭扫，不焚烧纸钱，不燃

放烟花爆竹。鼓励用网络祭

扫、鲜花祭扫、家庭追思等方式

来寄托对已故亲人的哀思。

倡议书提出，喜事、丧事举

办之前事主须向所在社区（村）

报备，最大限度控制人员范围。

中、高风险地区所在县区人员不

能参加，有疫情重点地区旅居史

人员未按规范落实核酸检测筛

查等管控措施的不得参加。

本报讯（牡丹晚报全媒体

记者 孟 欣） 近期，我市

持续加大对进口冷链食品企

业的监督检查力度。日前，6
起“八不”行为被公开曝光，6
家食品生产经营单位受到停

业整顿处罚。

所谓“八不”行为，是指各

类进口冷链食品企业没有落

实提前 24小时报备、配合集中

监管、进入集中监管专仓检测

消毒、使用“山东冷链”、索证索

票、分区存储、亮码销售、严格

执行全省冷链食品疫情防控

各项措施等八项要求。对违

反以上八项要求的，一律责令

停业整顿，公开曝光，纳入诚信

体系，实施联合惩戒，对致使疫

情扩散的依法追究刑事责任。

近期检查人员发现，生产

经营进口冷链食品的郓城县

双源食品有限公司从业人员

超出规定日期未做核酸检测，

山东贾姥爷食品有限公司未

使用“山东冷链”系统完成信息

录入，拓达食品有限公司购进

的乌拉圭牛肉未使用“山东冷

链”系统完成信息录入，三家企

业均被责令停业整顿。

此外，菏泽经济开发区张

腾熟食店、定陶区的南王店老

粮所兴虎饭庄、单县的好食韵

烧烤店也因存在购进进口冷

冻牛肉未提前 24小时报备，未

使用“山东冷链”完成信息录入

等违规行为，被责令停业整顿。

本报讯（牡丹晚报全媒体

记者 艳粉） 3月 18日，牡丹

晚报全媒体记者从市儿童福

利院获悉，为确保疫情“零输

入、零感染”，3月 12日起，市儿

童福利院实施全封闭管理。

市儿童福利院制定了“14
天封闭轮值”排班表，全院职

工及儿童所有人员需凭核酸

检测“阴性”报告返岗上班。

福利院工作人员分为医疗服

务队和生活服务队。医疗服

务队每天进行医疗查房，生

活服务队负责为生活区人员

发放日常生活物资、物品及

环境清洁消毒、组织儿童娱

乐活动等。

市儿童福利院坚持封闭

管理不停课，教师们每天带领

孩子们一起学习文化知识，同

时向孩子们科普疫情防控小

知识，如七步洗手法、如何有效

戴口罩等。多彩的文化、娱乐

生活，让孩子们在封闭期的每

一天都快乐而充实。

市儿童福利院全封闭管

理期间，暂停一切来访咨询

接待业务、志愿服务和社会

实践等活动，暂停接待外来

人员探视。

患者在市立医院接受降价后的靶向药注射

市医保局：

倡导医保业务“不见面”办理

市儿童福利院市儿童福利院：：

全封闭管理筑牢安全屏障全封闭管理筑牢安全屏障

6家单位存在“八不”行为被责令停业整顿

菏泽高新区：

倡导喜事缓办丧事简办


