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据@健康时报 报道，医院和患儿家属都表
示，网上的收费单是不知情的情况下流传出去，
治疗完全符合指南，也是很有必要的。

医院公众号发文：有女童
患罕见病

9月4日，公众号“西安交大二附院”发布一
文，疑借科普的方式回应网友质疑。

文章提到，两个月前，不满 2 岁的小花（匿
名）因四肢无力，运动落后，来到医院求诊。经
该院专家对小花进行基因诊断，最终确诊为脊
髓性肌萎缩症（SMA）。

据了解，SMA是一类由脊髓前角运动神经
元变性导致肌无力、肌萎缩的罕见疾病，被称为
2岁以下婴幼儿的“头号遗传病杀手”，发病率大
约万分之一。若不积极治疗，患者将逐渐出现
多系统的功能损害，随时有生命危险。

经专家多方会诊，在确定小花无药物使用
禁忌症，并和家长沟通、签署知情同意后，使用
诺西那生钠为小花进行治疗。

健康时报从西安交大二附院小儿内科神经
康复学组带头人黄绍平教授处得知，诺西那生
钠是目前唯一被获批治疗 SMA的药物，也是我
们常说的“孤儿药”。

据新华社此前报道，诺西那生钠注射液在
国内的售价为每支数十万元，属于完全自费药
物，患者在第一年内需要注射6支，之后每4个
月注射1支，年年如此。

就单价而言，该药在我国的公开价格在全
球范围内已经是最低水平了。在不少省市，已
经有一些公益基金会开展了援助项目，为SMA

患者减轻负担。
在文章评论区，不少网友希望，大家能真正

关注到罕见病。

家长回应：知情并同意用药

与此同时，健康时报记者采访到了患者的
家长。

孩子母亲称，网上流传的医院收费票据的
照片是在其不知情的情况下流传出去的。同时
她对相关炒作也表示了不满：“我孩子得的脊髓
性肌萎缩症，需要用进口药诺西那生钠治疗，用
药是我同意的。”

“这个药品交大二附院没有多收一分钱，大
家也可以在网上去查药品的价格。”

“麻烦大家不要捕风捉影，多核实一下，拿
一生病的孩子当炒作工具，不负责的行为已经
影响到一个普通家庭的正常生活。”

罕见病“天价药”怎么进医保？

对于网友提及的“医保报销”，去年 8 月，
中国青年报就关注过诺西那生钠进医保的问
题。

广东一位母亲曾向国家药品监督管理局提
交信息公开申请，希望了解这种“天价药”——
诺西那生钠注射液的采购方式和国内定价依
据。

对此，国家医保局回应称，“除了药物的原
材料、研发成本等，药企也会考虑利润问题”，该
药处于市场垄断，已被纳入医保谈判日程。

值得注意的是，在国家“钱袋子”有限的情
况下，医保基金以保基本为主线，不可能将所有

“天价”药物都纳入医保。否则不仅医保基金吃
紧，还会挤占其他常见病、多发病的医保资金：
有一种罕见病“戈谢病”，其治疗药物已经进入
医保，但在县级医保层面，一个戈谢病病人的药
品和治疗花销就可能把全县的医疗费用全部花
掉。

目前，业内较为认可的保障策略是“1（医
保）+N（建立专项救助、整合社会资源、引进商
业保险以及患者个人支付等）”的多方共付模
式。但业内普遍认为，解决罕见病用药难、用药
贵的问题，最根本的还是国家和药企谈判，将价
格谈下来。

据《中国青年报》

1岁娃娃住院4天花费55万？
家长：我同意的，别炒作了

近日，几张住院费
用结算单，引发广泛关
注。

单据显示，一名女
童从今年 8月 17 日开
始，住院 4 天花费 55
万元。照片还被 p 上
了“震惊”等字样。

因出处为“西安交
通 大 学 附 属 第 二 医
院”，该结算单导致医
生收到”不明真相”网
友的痛斥。甚至有人
把气撒到了“医保”
上。

上图：网传住院收费票据。
下图：诺西那生钠注射液。

停在小区门口的电动车“不翼而飞”，长时
间没人通知去向，原来是被城管拖走了；罚款标
准混乱，从50元涨到100元未经相关程序；罚了
很多钱，治理效果却不明显……

记者近日随国务院第八次大督查第十三督
查组工作人员在重庆市丰文街道暗访发现，城
管执法大队对违规停放电动车存在以罚代管、
执法不规范等问题。

“我出小区门看到路边有人拖电动车，发现
其中一辆居然是我的。”重庆市民黄女士家住沙
坪坝区学府悦园小区，9月1日清晨出门买菜时
正撞上自己的车被拖走。

拖车的城管执法人员说，这么做是因为她
没有把车停在划定道路范围内，按照规定需交
罚款后去附近停车处取车。

黄女士拿身份证交了100元罚款，按手印后
拿到取车单。“去交钱的时候碰到好几个车主，
都是因为违停被处罚。”

她辗转问路走了20多分钟，才终于找到城
管执法人员口中的停车处。再蹚着泥土路，好不
容易从密密麻麻停放的车辆中找出自己的车。

黄女士颇感不平：“一辆电瓶车才多少钱？
违停一次竟然就罚100元！”更令她气恼的是，拖
走了车不给任何通知。“如果不是碰到，我肯定
以为车是被偷走了。”

记者了解到，黄女士的经历并非个例。一
些电动车主还抱怨：车子被路人不经意地挪出
划定的格子线，也被开罚单。另外，前往指定的
停车场和缴纳罚款的银行都很不方便。

更为重要的是，由于没有得到通知，很多车
主并不知道自己的车到底去了哪儿，有些人甚
至是打 110 报警后才知道车被城管人员拉走
了。在黄女士说的停车处，管理人员告诉记者，
车主需在周一至周五工作日找城管缴费，凭取
车单拿车。不过，相当数量的车数月无人认领，
一直停放在这里。

记者看到，这个露天停车处约2000平方米，
仅有的一条小路上不时能看到水坑，杂草之间
堆叠着近千辆车。风吹日晒加上雨水冲刷，一
些挤在里边的车辆已经有所损毁。

据了解，100元的罚款金额是从今年开始执
行的。7月中旬，丰文街道规定，电动车违停罚

款金额从50元调整为100元。很多市民质疑罚
款涨价的理由是什么？

重庆市沙坪坝区相关负责人称，丰文街道
居住人口多、电动车保有量大，不规范停车行为
将对行人安全、交通通畅、救护车等应急车辆通
过产生不利影响。为此，丰文街道划定了电动
车停车区域。

对相关违法行为，丰文街道之前处以50元
的罚款，7月15日开始上涨为100元。督查组认
为，罚款金额的设置、上调均未履行公示等程序。

“罚了这么多车我觉得治理效果并不明
显。”学府悦园小区常住居民聂先生说，该小区
附近人多、车多，几乎不可能做到每个人的车都
能放到停车位里，划定的停车位总体数量不
够。多家小区周围商户表示，下班回家后，被迫
停在停车位以外的车辆依然非常多。

数据显示，2020年丰文街道全年共处罚违
规停放电动车案件 2000 多起，罚款金额 9.9 万
元。今年以来,截至 9 月 1 日，丰文街道处罚次
数已经超出2000起，罚款金额突破10万元，但
未能有效遏制违规停放多发势头。

督查组表示，该方式以罚代管倾向明显。
片面强化行政处罚和提高罚款金额，缺乏批评
教育等柔性执法，造成群众带着怨气来、顶着怒
气走，双方矛盾较大。

解决电动车乱停放问题，关键还是要合理
划定停车范围，平衡交通秩序与百姓停车方便
的诉求。即便涨价也要公开听取意见，充分论
证，不能拍脑袋决策。

督查组建议，应进一步研究执法依据、明确
执法标准、规范执法行为、加强执法人员培训，
还应适当改善硬件设施，加快推行电子缴款方
式，合理设置银行网点，依法增加停车位。

沙坪坝区有关负责人表示，对督查组所提
意见照单全收，立行整改。

电动车是普通百姓重要交通工具，但使用
和停放不规范等问题日益突出，亟须加强管理、
强化跨部门协同配合。

督查组建议，相关部门应进一步深入调研
全国电动车使用问题，研究完善行驶和停放等
相关管理办法，推动电动车管理法治化、规范
化、科学化。 据新华社

“不翼而飞”的电动车 说拖走就拖走


