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一年要花 678多万元买药保命
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晚报记者 杜欣 文
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岁的方浩然是淮阳县外国语小学六

!

$

"班学生#这个年龄的孩子本该天真活泼$

茁壮成长%而突如其来的一场罕见疾病&&&

'戈谢病(%却让方浩然变得无精打采# 据了

解%这种病有药可治%但费用高得惊人%像方

浩然这种情况% 目前只能靠注射进口药物

'思而赞(治疗%一年下来光买药就需要
688

多万元#

66岁男童查出罕见!戈谢病"
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羊年春节过后%淮阳县冯塘乡方营村的

方林玉夫妇发现儿子方浩然不像过去那样

活泼了%整个人变得无精打采#后来%他们发

现方浩然身上青一块紫一块# 问他怎么了)

方浩然说没有和别的孩子打架% 也没摔着%

就是老感觉身上不舒服%没精神#于是%方林

玉夫妇开始带着方浩然从县医院到市医院%

再到北京
$86

医院进行检查# 最终%方浩然

被确诊患上了罕见疾病'戈谢病(#这种病只

能靠注射进口药物'思而赞(治疗%要想维持

生命%每年需要
688

多万元的药费# 面对巨

额医药费%方林玉夫妇束手无策%只能眼睁

睁看着方浩然饱受病痛折磨#

全国!戈谢病"患者仅 $88余人

!!!!!!

'戈谢病(是什么病)如何治疗)周口晚

报记者通过请教有关专家获悉%'戈谢病(

是一种基因突变引起的遗传疾病% 患者缺

少葡萄糖脑苷脂酶%不能分解脂肪%把脂肪

累积在肝脏$脾和骨髓中%会出现肝大$脾

大$血小板低$骨疼等症状%严重时可危及

生命#

我国'戈谢病(的发病率在二十万分之

一至五十万分之一之间%也称'孤儿病(# 国

内非盈利性组织罕见病发展中心提供的数

据显示%目前%我国'戈谢病(患者仅
$88

余

人#

#88:

年以前%我国的'戈谢病(患者可向

某公益基金会求助% 然后通过层层筛选获

取美国一'戈谢病(药物生产公司赞助# 但

是% 这家公司前几年被法国一家医药公司

收购%停止了对我国'戈谢病(患者的赞助%

而该病以及该病用药暂时还未能纳入国家

医保# 目前%治疗'戈谢病(的唯一方法是通

过进口药物'思而赞(治疗# 然而%'思而赞(

价格昂贵% 一支
;88<

剂量的'思而赞(要

#1$

万元# 方浩然一个月要注射
=

支 '思而

赞(%一年下来要花费
688

多万元#

倾家荡产也不会放弃孩子

!!!!!!66

月
##

日上午%周口晚报记者从方林

玉处得知%方浩然的病情已加重%肚子开始

变大%急需药物控制#

'我摆摊卖水果一个月最多挣
#888

多

块钱%为给孩子治病%亲戚朋友的钱%我都借

过一遍了# (方林玉说#

孩子%是父母的心头肉%一举一动都牵

动着父母的心# 面对方浩然的病%这位父亲

显得特别无力$悲伤# 从患上'戈谢病(到现

在%方浩然一直没有得到有效救治#

'不是不给治%是治不起# 看看这个家%

哪能拿出那么多钱治病啊* (方林玉唉声叹

气地说%'但只要有一线希望%哪怕是倾家荡

产%我也要救他#就算是用我的命换他的命%

我也愿意# 儿子才
66

岁%还没有长大%就受

这种苦%我一定要救他# (说完%这位父亲已

是泪流满面#

病痛中!方浩然依然没有放弃学习

6=88余岗位送到!家门口"

#86"

年周口市秋季人才招聘会如期举行

!

晚报记者 张洪涛

本报讯
66

月
#6

日%

#86"

年周口市秋

季人才招聘会在市人才交流中心如期举

行%来自我市各县
>

市$区
?

的
=7

余家企业 %

提供了
6=77

多个工作岗位#

当日上午%虽然天公不作美%下起了淅

淅沥沥的小雨% 但丝毫没有挡住招聘企业

和求职者的脚步%他们冒着小雨%寻找心仪

的'对象(# 周口晚报记者注意到%前来招聘

的企业以周口本地企业为主% 招聘的岗位

以销售员$业务员$普工为主# 招聘企业提

供的待遇一般在
@777

元以上%管理人员的

工资待遇较高% 其中一家企业给业务员开

出了月薪
;777

元加提成的待遇# 一位家在

周口市区的大学生表示% 能在家门口参加

这样的招聘会%他很高兴#

'为便于用人单位更好地挑选优秀人

才% 同时给各类人才和大学毕业生提供更

多的选择机会% 积极促进高校毕业生充分

就业% 保障我市经济建设和社会发展的人

才需求%我们举办了此次人才招聘会# (市

人才交流中心相关负责人表示%今后%他们

将充分利用自身优势% 更好地搭建就业平

台%让更多人实现就业%同时也服务我市企

业的发展% 让企业招聘到发展所需要的人

才#

盼新农合报销部分费用
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周口晚报记者从淮阳县卫生局了解到%

目前这类罕见疾病的治疗费用还没有纳入

新农合报销范围# 不过%类似情况在外地有

特别批准报销的先例# 焦作市温县有一位

'戈谢病(患者%

@76"

年
$

月%经过温县卫生

局申报%焦作市卫生局批复了+关于'戈谢

病(患者医疗费用新农合补偿的请示,%同意

温县卫生局将'戈谢病(纳入农村居民重大

疾病医疗保障范围%将'戈谢病(治疗药品

'思而赞(纳入报销范围%补偿比例为
:7A

%

年补偿金额享受新农合大病统筹封顶线#

据了解%眼下%方林玉已向淮阳县卫生

局提交了这样的申请% 期待新农合能给方

浩然带来一丝生命的曙光#

爱心捐助让幼小生命延续
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生命是美丽的%可也是异常娇嫩的* 沐

浴着灿烂明亮的阳光% 我们每一个人都有

可能在不经意间受到难以预料的各种各样

大大小小的伤害# 一条完美的生命之路不

该半途而止% 一朵鲜活的生命之花不该因

无情的病魔而过早凋零# '赠人玫瑰%手有

余香# (也许您的一份爱心%就能让
66

岁的

方浩然多延长一分钟的生命# 相信在爱心

人士和社会各界的爱心接力下% 方浩然一

定会得到有效救治%重新扬起生命的风帆*

如果您有意捐助方浩然% 可与其父方

林玉联系# 联系电话-
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