
日前，安安在妈妈的陪伴下，来
到儿童医院康复科康复评定室，康复
治疗师林青山与安安进行一对一康
复训练。

记者看到，林医生给安安穿上矫
形鞋，扶她站起，辅助安安稳定好体
位后放手，孩子能独立站立，1秒、2
秒……60秒，孩子可以站了！随后，
安安手扶着木架，在林医生的保护
下，一步一步地推着架子向前走。

林医生告诉记者，从去年8月25

日开始，安安已坚持康复训练一年多，
现在每周来康复三到四次，主要针对
患者进行肌力与功能训练，其中肌力
训练主要进行下肢和核心肌力训练。
孩子的变化肉眼可见，腿部从只能屈
曲到逐渐伸直，下肢力量明显改善，佩
戴矫形鞋能独站和推着外物独走。

“之前宝贝一直不敢站起来，现
在在家都能扶着走一个多小时。”安
安妈妈噙着泪水，开心地告诉记者，
这一年安安长高了4厘米多，体型虽

瘦小，但腿长肉变粗了，有力气了，起
初她练习站立时一直不敢放手怕摔
倒，经过鼓励越来越自信，会在家里
自己扶着助行器练习行走。

安安妈妈说，除了康复训练，孩
子现在每隔4个月来医院给予一次
维持剂量注射治疗，去年泉州新增儿
童康复治疗门诊特殊病种，经医保报
销后，一年打针和康复训练治疗费用
3万多元，相比之前用不起药的情形，
负担减轻太多。

回访 已能持续站立60秒 一年治疗费用降到3万元
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回访对象：迎来新生的罕见病脊髓性肌萎缩症患者安安 报道日期：2022年3月2日

梦想越来越近 安安可以站60秒了
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王柏峰 文/图

诺西那生钠注射液从一针55万元“有药用不起”，到进入医保目录后“用得起药”，让我们对宝贝的治疗充满信心和期待，希望罕见病患儿的
未来越来越好。

——安安妈妈

★给泉州通的话

★记者手记

“医学孤儿”不孤单

在康复室里，安安积极配合训练，她

不时哼着喜欢的歌，和治疗师“叔叔”聊天，

脸上的笑容纯真而美好。每一个小群体

都不应该被放弃。罕见病是诊疗难度极

大的疾病，患者往往被称为“医学孤儿”。

期盼在疾病诊疗、药品研发、

医疗保障方面能给患者带来

更多曙光，让他们不孤单。
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“年初时宝贝站立一两秒
就摔倒，现在能坚持站1分钟
了。”身患罕见病脊髓性肌萎
缩症（以下简称SMA）的泉州6
周岁女童安安（化名）的母亲
欣慰地说道。安安在周岁时
被确诊为发病率“万分之一”
的 SMA，肌肉功能一天天退
化。2022年，天价“救命药”诺
西那生钠注射液被纳入医保，
她成为泉州首针鞘注患者。
2023年，她进一步接受专业康
复训练。如今安安病情明显
改善，她正怀着希望，一天天
进步，离上学的心愿越来越
近。

回顾 注射“救命药”接受康复训练 罕见病女童越来越好

安安是泉州石狮人，在妈妈眼
里，她出生后各项发育都挺好，到8
个多月时，却因腿脚没力气站不稳，
到1周岁半时她走两步路就摔倒，不
敢走路只能爬。在1岁10个月时，安
安被确诊为SMA。这是一种罕见的
染色体隐性遗传病，国内发病率约万
分之一，该疾病会造成患者逐步丧失
肌肉功能，进而导致瘫痪，甚至无法
完成吞咽、呼吸等基本活动，严重威
胁患者生命。

安安病情每况愈下，直到2021

年12月，通过国家医保“灵魂砍价”，
“救命药”诺西那生钠注射液一针从
70万元降至3.3万元，入选国家医保
目录，安安有救了！

安安在福医大附属协和医院完成
首次注射后，2022年3月1日，她就近
在泉州市妇幼保健院·儿童医院神经
内科接受鞘注治疗，是完成泉州首针
鞘注的患者。注射第7针后，家人明
显感觉安安有力气了。早报第一时间
报道安安的故事，该药纳入医保后，经
医保报销个人自费不到万元，让众多

SMA患者看到希望的曙光。
2023年 8月，安安经药物鞘注

后，经过专业的康复评定后辅以康复
训练。又过了2个月，孩子核心肌群
肌力提高，能独立从仰卧位转换成坐
位，快能站起来了。

2023年11月，本社融媒体报道
《“万分之一”的不易 4岁女童安安重
生记》，深入细致记录安安2年多注
射“救命药”和接受康复训练后逐渐
康复的故事，再次引发国内众多罕见
病患者家庭共鸣。

如今，安安已能独立站立，梦想
越来越近。

“让宝贝不扶外物可以自己行
走，是接下来康复的目标。”林医生介
绍，针对安安的康复训练，将继续增
强她下肢和核心肌力，改善她的站立
情况，强化站立平衡，延长独站时间
和行走的时间。

“孩子最喜欢出去找朋友玩。”安
安妈妈说，孩子每天都坚持康复训
练，喜欢游泳玩水，周末外出玩耍，与
正常同龄儿一样拥有快乐童年。

市儿童医院神经内科主任医师
林学锋介绍，SMA治疗药物纳入医
保以来，医疗领域对该病的干预治疗
一直在推进中。2022年以来我省有

超180名患者接受诺西那生钠注射
液鞘注治疗，儿童医院神经内科目前
接诊30多名SMA患儿，在进行药物
修正治疗的同时进行多学科管理，给
患儿带来更好治疗效果。此外，通过
开展SMA三级预防，从源头尽量避
免SMA患儿的出生，进一步减轻家
庭负担。

展望 每天在进步 希望如正常同龄儿一样拥有快乐童年

安安手扶着木架安安手扶着木架，，在林医生在林医生
的保护下一步一步地向前走的保护下一步一步地向前走。。


