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深读东莞 壬寅年五月初三
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羊城晚报讯 记者余晓玲报
道：国家集中带量采购是保证临
床用药安全、合理、有效，减轻群
众就医负担、增进民生福祉的重
大制度安排。记者从东莞市医
保局获悉，根据省医疗保障局相
关工作部署，5 月 31 日起，国家
组织胰岛素集中带量采购中选
结果在东莞落地执行。

本次胰岛素专项集中带量
采购是国家首次将药品集中
带量采购拓展到生物药领域，
共有 16 个通用名品种中选，涉

及 11 家企业 42 个产品，涵盖
临床常用的二代和三代胰岛
素，包含餐时人胰岛素、基础
人胰岛素、预混人胰岛素、餐
时胰岛素类似物、基础胰岛素
类似物、预混胰岛素类似物六
大品类。

中选产品价格平均降幅为
48%。其中，某款精蛋白锌重组
赖脯胰岛素混合（25R）降幅达
72%，单支原价67.72 元，降价后
仅为18.89元。临床常用的甘精
胰岛素，集采落地后将从平均每

支180元降至每支70元左右，每
位患者每年可节省费用 2500 元
左右。

本轮集采，东莞共有82家医
疗机构参与报量，首年约定采购
量约40.4万支（瓶），东莞市执行
国家组织胰岛素集中带量采购
中选结果后，预计每年为群众降
低医疗费用约 1760 万元。随着
医保政策的不断完善，集采红利
将惠及东莞市更多患者，让群众
用上质优价宜的药品，极大减轻
群众药费负担。

胰岛素集采落地东莞 最高降幅达72%
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“六一”儿童节，走进东莞DMD患儿群体——

两百多个家庭的辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强辛酸与坚强

文/羊城晚报记者 文聪 实习生 徐芙蓉
图/羊城晚报记者 王俊伟

羊城晚报记者见到13岁的兴兴（化名）时，他正斜坐
在轮椅上，安静地摆弄着手中的玩具。看着儿子脸上那
无忧无虑的笑容，他的爸爸陈文宾好想时光就此停驻，
兴兴不再长大，“他患有一种目前无药可治的罕见病——
杜氏肌营养不良症（DMD），现在活着的每一天，都是余
生中最健康的一天！”

如今在东莞，像兴兴这样的DMD患儿已逾两百人，
这个群体的家庭正抱团取暖。“六一”儿童节前夕，羊城
晚报记者和致公党东莞市委会秘书长黄蔚然，东莞市政
协委员、致公党东莞市委会社会服务委员会副主任李梦
伟走访多个DMD患儿家庭，倾听他们的困惑和艰难。

2021 年 2 月，在东莞市
政协十三届六次会议上，政
协委员首次针对DMD 患者群
体提交了一份提案——《关
于 解 决 杜 氏 肌 营 养 不 良
（DMD）患 者 群 体 困 难 的 建
议》。时任东莞市政协常委
的黄蔚然是这份提案的主
笔者，他建议通过相关政策
的制定和完善，去改善 DMD
患者群体的生活状况。

“2020 年 10 月 29 日，我
收到了患儿家长文丹的来
信，看完后心情很沉重，当
天 就 给 她 打 电 话 了 解 详
情。随后，我以政协委员的
身份写了那份提案。”黄蔚
然建议，可以借鉴深圳、惠
州等地的做法，对已确诊的
DMD 患者办理残疾证，便于
DMD 患者持证可以获得相应
的政策支持及各种惠民举
措；将DMD纳入到特需门诊，
为DMD 患者群体开通跨地区
医药报销的绿色通道，或者
给予DMD 患者一定的医疗补
助；有针对性地向 DMD 患儿
发放康复券，将其发放的康
复券用于东莞康复医院及
东莞儿童医院，让该病患者
接受有效的康复治疗。

针对黄蔚然的建议，东
莞市残联去年 5 月份回复
称，对于未进行残疾评定的
确诊 DMD 患者，可直接联系
户籍园区、镇（街道）残联，就
近安排社区（村）残疾人专职
委员入户开展办证指引服
务，协助预约评残机构开展
评残；对于已经残疾评定的
确诊DMD患者，由户籍园区、
镇（街道）残联根据评定机构
评定的残疾类别及等级，及
时给予办证，并由社区（村）
残疾人专职委员专职协助落
实助残政策和帮扶服务。

此外，现行康复补助政
策是基于《东莞市扶助残疾
人办法（修订）》制定，市残
联现已为DMD 患者中临床表
现与《办法》规定的康复补
助类别相符的申请人发放
了康复补助代用券，申请人
可凭康复补助代用券到指
定康复机构享受康复服务。

贝贝现在就读幼儿园中
班，华华和浩浩也都在读小学，
相比于某些DMD患儿，他们又
是幸运的。

“家长要接受这个病，更要
为孩子争取受教育的权利。”文
丹告诉记者，很多家长哭诉，孩
子因病不能入园，上学多次被
劝退、遭拒。“有位家长向幼儿
园园长说明了孩子的病情，园
长当即拒绝接受孩子入园，除
非签订协议，出现任何安全事
故与园方无关。其实他们除了
跑跳行走能力比较弱外，智力
上与其他孩子并没有差别。”

在“莞邑MD关爱中心（精
准群）”里，大家谈论最多的除
了特效药和治疗方案外，就是
残疾证的办理。文丹告诉记

者，北京、深圳、惠州等城市的
DMD 患儿一经确诊便可以办
理残疾证，建议东莞可以借鉴
上述地区的管理办法。因为只
有办理了三级及以上的残疾
证，孩子们才可以享受免费的
居家康复服务。“这些康复项目
在医院每次要收费 700 多元，
只能报销 10%，对于行动不便
的孩子们来说，去一趟也很不
方便。”

目前，东莞针对特殊儿童有
发放康复券之举。文丹说：“康
复券现在只可用于民办康复机
构，但民办康复机构没有一家拥
有 DMD 的专业康复资质。建
议可以将康复券用于公立医院
并特别适用于DMD患儿群体，
且申请不限患儿年龄。”

DMD 患儿的生命可能只
有短短二三十年，生命画卷还
没来得及完全展开就已落幕。
这个过程中，受煎熬的不只是
孩子，还有他们的父母，谁也不
知道，最终的那一天会何时到
来。既然无法延长生命的长
度，那就尽量去扩展它的宽度，
这已成为众多 DMD 家庭的共
同认识。

陈文宾平时工作很忙，只
要周末有时间，就一定会推着
兴兴去公园走走，“他对外人的
眼光还是很介意的，有一次去
超市时跟我说‘不要让其他小
朋友看着我’，可是带他外出散
步，他都会很开心，不会因为抗
拒别人的眼光而不出去。”

桂林、南宁、上海、南京、
杭州……兴兴这几年去过的
城市不少，这是陈文宾给儿子

许下的一个小承诺——每年
去一个城市走一走。“他不像
我们正常人，觉得一个地方好
玩，可能还会再去。对于他来
说，每去一个地方，都可能是
对那个地方的一个告别。趁
着现在还没有全失能，能出去
就尽量带他出去走走吧。”陈
文宾告诉记者。

文丹也想着每年带贝贝去
外地玩一玩，“带他去见见当地
的 DMD 病友，鼓励他更加积
极地去生活。贝贝现在很会读
诗，我在抖音上注册了一个‘关
注DMD 让爱不止’的号，放了
很多他读诗的视频，一来是想
记录贝贝的成长，二来也是想
借此让网友们知道，DMD这个
群体是可以正常生活、学习的，
希望社会不要歧视他们，应该
对他们微笑、接纳。”

“这是变形金刚，跟我这个
是一样的，我会拼。”5月29日上
午，见到黄蔚然、李梦伟送的玩
具，兴兴来了兴趣。一旁的浩浩
（化名）走过来，拿起变形金刚熟
练地摆弄着。

浩浩今年 11 岁，在长安镇
的一所小学读四年级。马红卫
告诉记者，儿子浩浩是在2岁的
时候出现行走困难，特别容易跌
倒。“从发现症状到确诊，我们整
整熬了四年，其间什么检查都做
了，直到6岁半才在广州市儿童
医院被确诊DMD。我刚开始还
抱着侥幸心理，‘肌营养不良’就
多补充点营养嘛，但上网一搜
索，我站都站不稳了。”

由于要依靠激素延缓肌肉
萎缩，浩浩每天得吃12粒药，这
导致他长得比较胖，身高也停留
在五年前。马红卫说：“药费大
概每个月要一千多元，每年去复
诊一次。很多家长都是在微信
群组团购药，比医院报销后还要
便宜点。”

马红卫所说的微信群名叫
“莞邑MD关爱中心（精准群）”，
里面 52 位成员都在东莞工作、
生活。文丹是群主，“这个群涉
及 49 个患儿，最大的 17 岁，最
小的才 3 岁。家长们平时会在
群里探讨一些治疗、报销等方面
的事，偶尔也会有家长把孩子玩
耍的照片发上来。艰难的路上，
一同前行。”

群里每个名字的背后，都是
一个关于爱与付出的故事。范
胜年 7 岁的儿子华华（化名）是
在 2021 年 10 月被确诊为DMD
的，当医生说“这个病治不了，孩
子到二十几岁就没了”，范胜年
瘫坐在医院的楼梯间许久许
久。范胜年是个坚强而又乐观
的人，他说：“既然我们生了孩
子就一定要为孩子负责，不能
消极对待，更不能放弃孩子。
从这个互帮互助群，大家得到
的不仅仅是治疗经验和心得，
也能从其他家庭吸收到坚持向
前的正能量。”

与“渐冻人”“瓷娃娃”等大
众熟悉的罕见病相比，DMD 鲜
为人知。2017 年，陈文宾第一
次从医生嘴里听到“DMD”时，
他还不是太明白。后来查阅资
料看到“没有特效药可以治愈”

“患儿通常在3-4岁开始出现步
态异常，10-12岁起逐渐丧失行
走能力，20-30岁因心肺功能衰
竭而死亡”这些介绍时，他瞬间
崩溃，感觉天都塌了。

据介绍，兴兴小时候在湖南
老家生活，两三岁了还走不稳，
当地医生诊断为发育迟缓。因
为行动不便、反应稍慢，兴兴只
上了三个学期的幼儿园。2015
年，陈文宾带着七岁的兴兴开始
了求医问诊之路，直到两年后才
被确诊DMD。

“这是一种由X染色体上的
隐性基因控制的遗传病，发病率
为 1/7000，患儿通常都是男孩，
在 2018 年 6 月 8 日国家卫生健
康委员会等五部委联合制定的
《第一批罕见病目录》中位于第
98 项。”确诊的第一年，陈文宾
查阅了大量的医学资料，现在俨
然成为半个专家。对这个疾病
了解越多，陈文宾就越绝望，

“DMD 目前无药可治，是一种
100%致死致残的疾病，只能通
过激素和按摩延缓肌肉萎缩。
兴兴确诊时肌肉已经出现萎缩，

脚部骨骼也开始变形，十岁时就
不得不依靠轮椅出行。”

陈文宾坦言，前几年只要
亲朋好友一问兴兴的事，他就
想哭。“儿子也问过我，为什么
他不能走路，我都不知道怎么
回答。随着时间的推移，我慢
慢接受了现实，现在我会告诉
兴兴和他的两个妹妹‘哥哥腿
痛不能走路’。”

每个 DMD 患儿家庭都经
历着跟陈文宾一样的崩溃和绝
望，大多数人最后选择接受现
实，并让自己强大。文丹的儿
子贝贝（化名）今年 4 岁，三年
前的一次发烧，打破了原本平
静而又幸福的生活。文丹说，
贝贝的血常规中的肌酸激酶高
出正常值几百倍，经过住院治
疗，指标始终降不下来，东莞市
妇幼保健院的医生怀疑可能是
DMD，建议做基因检测。“拿到
确诊报告后，我到处查资料，看
这个病哪里能治、能不能治好，
所有的答案都是‘不能治’。那
段时间，我想死的心都有，后来
想到了贝贝外公，他得过小儿
麻痹症，虽然身体残疾，但他是
一个非常乐观的人。既然他能
乐观地生活下去，为什么我们
不能接受这个现实呢？我们要
让孩子在有限的生命里，活出
价值和精彩。”

马红卫每天都要给儿子做康复训练

DMD患儿除了跑跳行走能力较弱外，智力上与其他孩子并没差别

A 依靠激素和按摩延缓肌肉萎缩
接受现实

羊城晚报讯 记者余晓玲报
道：5 月 31 日，记者从东莞市医
保局获悉，按照全省统一部署，
自 5 月 31 日起，东莞市新冠病
毒核酸单人单检价格降至每人
份不超过 16 元。据悉，此举旨
在落实《国家医疗保障局办公
室 国务院应对新型冠状病毒肺
炎疫情联防联控机制医疗救治
组关于进一步降低新冠病毒核
酸检测和抗原检测价格的通知》
（医保办发〔2022〕10 号）要求。

据了解，新冠病毒核酸单
人单检价格包括检测服务费和
试剂盒费用，其中检测服务费
降至每人份不超过 10.5 元。该
价格为全市最高指导价，不区

分检测机构类别和等级，不区
分普检快检，价格不得上浮，下
调不限，新冠病毒核酸检测试
剂按照实际购进的集采中选产
品价格（含中选企业自愿降低
的价格）执行。

目前，东莞市新冠病毒核
酸检测和抗原检测价格如下：
核酸单人单检价格不超过 16
元/人份（其中检测服务费降至
不 超 过 10.5 元/人 份）；核酸多
人混检价格不超过 5 元/人份，
政府组织的大规模筛查、常态
化检测的多人混检价格不超过
3 元/人份；抗原检测不超过 6
元/人份（其中检测服务费不超
过 2 元/人份）。

B 52位家长在微信群互帮互助
抱团取暖

C 每年去一个城市走一走
活出精彩

D 为DMD患儿争取受教育的权利
亟待解困

东莞市残联：

确诊患儿可就近
开展残疾评定

DMD 目前无药可治，患儿
吃的药只能延缓病情发展

东
莞

核酸检测价格再降
单人单检最高16元

莞荔首发推介会走进长沙
文/图 羊城晚报记者 秦小辉 通讯员 莞农宣

月 31日下午，东莞·给荔中国系列活动之 2022 东莞
荔枝首发推介会在湖南省长沙市红星全球农批中心
果品发布厅举行。本次活动以“品尝好荔枝，莞荔是

首选”为主题，旨在通过“莞荔出莞”，实现东莞荔枝在全国
乃至世界的“广传播、强营销、拓渠道、增销量”。

本次活动由东莞市农业农村局、湖南红星全球农批中
心主办，东莞市荔枝协会、东莞市乡村振兴促进会协办。东
莞市农业农村局、长沙市农业农村局、东莞市乡村振兴促进
会相关人员以及湖南红星全球农批中心果品采购商、东莞
各大荔枝专业社种植户共约40人参与了本次推介会。
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诚意推介：千年莞荔耀红星
一颗颗从树上摘下来的新

鲜东莞荔枝，经过三小时的高铁
路程，来到了本次活动的现场。
青红色的外壳、晶莹剔透的果
实，这些被幸运选中的莞荔作为
本次推介会的首发新品在长沙
和大家见面。

“我们全力做好东莞荔枝采
购服务，有需要，找我们！”推介
会上，东莞市农业农村局向参会
的采购商发出诚挚的邀请。

据介绍，今年东莞荔枝种
植面积约 16 万亩，预计总产量
1.1 万吨。东莞荔枝拥有品种
好、品质优、品牌响三个特点。
近 年 来 ，东 莞 积 极 推 进 荔 枝
12221 市场体系建设，推动“莞

荔”品牌走出去，旨在促进荔农
增收的同时，让更多地区的朋
友了解和品尝到东莞品优、名
贵、稀缺的荔枝。

活动中，作为农业品牌实战
专家，农优一百创始人李恩伟从
东莞“荔”史、东莞佳“荔”、“荔”志
产业三个板块为大家介绍了东莞
荔枝的前世今生，并对东莞荔枝
的品牌持续建设提出了建议。

活动现场还迎来了东莞荔
枝企业代表的推介。东莞壹浩
农业有限公司、东莞市大岭山荔
乡荔枝专业合作社、东莞市乐活
族有机农业公司作为东莞荔枝
基地代表推介了其所种植的主
打荔枝品种及荔枝加工食品等。

携手共赢：产销链接助增收

“非常荣幸能够成为 2022
东莞荔枝首发地，此次推介会
的举办是对红星全球农批中心
的肯定，同时也是对湖南乃至
华中消费市场的看好。”湖南红
星全球农批中心副总经理汤志
军表示，“未来，红星市场将与
东莞荔枝保持共建共赢的战略
合作关系，成为东莞荔枝的强
劲流通渠道，助力东莞荔枝立
足华中、走向全国、辐射世界。
品正宗东莞荔枝，到湖南红星
市场！”

在活动现场，东莞市农业农
村局与湖南红星全球农批中心
签订战略合作协议；东莞壹浩农
业有限公司与湖南畅农生态农
业发展有限公司、东莞市乐活族
有机农业公司与湖南杰泰农副
产品贸易有限公司、东莞市大岭
山荔乡荔枝专业合作社与长沙

创壹鲜果品有限公司分别签订
产销合同。

活动仪式最后，莅临盛会的
领导、专家、企业家们郑重宣读
东莞荔枝宣言，并共同点亮大屏
幕，“东莞喊长沙人民吃荔枝”系
列营销活动正式启动。本次推
荐会采用了线上线下联动的创
新模式，微博全程直播并引爆主
题为#东莞喊长沙人民吃荔枝#
的话题讨论。

东莞市农业农村局有关负
责人表示，本次推荐会是对《东
莞市荔枝产业高质量发展实施
方案》的积极响应与扎实落地。
莞荔入湘，牵手红星，将构建东
莞荔枝走出广东、立足华中、辐
射全国销售格局。接下来，东莞
还会举办一系列荔枝活动，陪伴
荔枝爱好者度过一个丰盛甜蜜
的荔枝季。

莞荔名优品种“观音绿”与长沙市民见面


