
天价药被“灵魂砍价”，全国首例受益者已打完全年6针

5岁患儿站起来了，还想去上学
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一个孩子有了
站起来的力量

12月9日下午，李佳树在枣庄
市妇幼保健院完成了SMA靶向
药的第6针注射，这也是他第一年
治疗的最后一次注射。枣庄市妇
幼保健院儿童重症医学科主治医
师殷伟校说，从身体情况的各项
指标来看，李佳树一年来的治疗
效果明显，双下肢力量有非常明
显的提高。

入院前，妈妈李秀花对佳树
说：“到时候你进去打针，等你打
完针，妈妈带你回家。”佳树跟妈
妈撒娇：“妈妈，我也想让你进去
看着我。”李秀花跟佳树解释医院
的规定，佳树摊手说，“那也没有
好办法了。”这样可爱的举动，把
妈妈逗乐了。

就在今年1月1日，小佳树接
受SMA靶向药降价入医保后的
全国首针注射时，他跟医护人员
互动，举起大拇指、比心。齐鲁晚
报·齐鲁壹点记者曾在现场记录
下这份感动。

小佳树所患的SMA，全称是
脊髓性肌萎缩症。这是一种危及
全身多系统、可能致残致死的罕
见神经疾病，为常染色体隐性遗
传，是导致两岁以下婴幼儿死亡
的“头号遗传病杀手”。据粗略统
计，SMA发病率约为存活新生儿
的1/10000，肌无力、肌萎缩是
SMA患者最典型的症状。

为了孩子，李秀花夫妻拼尽了
全部的力量。爸爸李为峰外出打
工，妈妈李秀花在家照顾佳树，上
午她陪孩子做康复训练，下午还要
打点零工。“我们做父母的，无论想
什么办法都要保护孩子。”

打完针后的这一年，小佳树
的进步是看得见的。李秀花说：

“佳树现在能坐半小时左右，戴着
护具能站立两分钟，四点支撑时
能抬头一分钟。”

其实，每一分钟、每一秒钟的
进步都来之不易。很多正常人轻
而易举的动作，对佳树来说，难度
却很高。有时，妈妈于心不忍，但
佳树却喊着口号：“妈妈，我要坚

持到底，不能放弃。”

一群人的力量
让孩子用上药

“我们把这个孩子带到世界
上，却眼睁睁看着孩子倒退，我们
没有办法，总是在考虑将来怎么
办。现在好了，这个药纳入医保，
有这么多人帮助我们，我们老百
姓能用上药了。”现在的李秀花也
变得开朗，变得侃侃而谈。

2017年12月3日，佳树出生。

佳树8个月时会爬，9个月时能走
几步路，11个月时总想蹲下，“冻
住一般”。妈妈李秀花便带着孩子
到济南、北京求医，经过诊断，孩
子被确诊为“脊髓性肌萎缩症”。

从无药可医到有药难及，都
是让李秀花感到崩溃的事情。

2019年4月，全球首个SMA
精准靶向治疗药物“诺西那生钠
注射液”进入中国市场，每瓶价格

接近70万元，被患者称为“天价救
命药”。2021年初，诺西那生钠注
射液降价，每瓶价格55万元。

2021年11月11日，诺西那生
钠注射液被“灵魂砍价”。在谈判
现场，国家医保局谈判代表称，

“每一个小群体都不应该被放
弃。”2021年12月3日，国家医保目
录调整结果官宣，该药以3 . 3万
元每针的价格进入新版医保药品

目录。
2022年1月1日，枣庄市市中

区医保局与枣庄市妇幼保健院、
药品生产企业、配送企业多次进
行沟通协调，确保药品供应配送、
诊疗救治、医保报销各个环节紧
密衔接，让佳树顺利打上了“全国
首针”。据了解，全年6针费用20万
元左右，在枣庄市现行医保政策
下，个人自付不到3万元。

妈妈李秀花对佳树说：“要记
住这么多人帮助过你，这么多人
给你力量。”

想上学成为孩子
念念不忘的梦

“以前一到年根就难过，忙活
一年，佳树却在倒退。但今年，因为
有药了，佳树的进步是看得见的，
我们心里可高兴了。”李秀花觉得，
这是今年一家人最大的收获。

今年10月份，佳树感冒了。李
秀花说：“要是以前，孩子感冒，那
可能就是经历生死。这一次感冒，
孩子住院十几天就好了。”佳树的
抵抗力在增强，力量在变大。

接下来，佳树还需每年注射3
针，并继续进行相关康复训练。李
秀花说：“希望等到国内生产出更
有效的药物，那么孩子一生的命
运就改变了。我们做父母的，能为
孩子做的，我们一定尽力而为。现
在我们就是要保护好孩子，等到
希望到来的时候。我也相信一切
都会越来越好的。”

今年元旦，在佳树接受SMA
靶向药注射前，妈妈李秀花问佳
树，“打完针以后，你想做什么呀？
你的新年愿望是什么呀？”佳树
说：“我想上幼儿园。”

佳树告诉妈妈：“哥哥交到
好多朋友，我一个朋友都没有，
我很想上学。”这一年来，李秀
花都在四处打听，想让孩子去
上学，不过没有找到合适的学
校。李秀花说：“快到2023年了，
我就希望佳树能站得住，能走
起来，早点踏入学校。”

在可见的未来，这个小家庭还
有很长的路要走。讲起新一年的新
年愿望，李秀花说：“一家人健健康
康、平平安安，就是最幸福的了。也
希望大家健康、平安、幸福。”

跋涉、追寻、记录……回望即将过去的这一年，有一些事件让我们心潮澎湃，追思难忘；有许多政策让我们受益匪浅，，温暖于心。齐鲁晚
报·齐鲁壹点特别推出“我们的2022”年终融媒报道，回访我们曾经报道的人物，记录这一年的故事，挥别2022，让我们奔赴更好的2023。编者按

坚守中的KTV从业者王雪瑶把目标瞄准明年

娱乐消费还是有市场，熬过去就是春天

“这一年，佳树有了站
起来的力量。”

今年1月1日，从近70万
元砍到 3 . 3万元的罕见病

“救命药”开打，山东枣庄5
岁患者李佳树成为SMA靶
向药砍价入医保后全国首
例受益者。12月9日，李佳树
完成了SMA靶向药首年最
后一针注射，靶向药首年6
针治疗全部结束。

“以前一到年根就难
过，忙活一年，佳树却在倒
退。但今年，因为有药了，佳
树的进步是看得见的，我们
心里可高兴了。”这是佳树
妈妈李秀花觉得时间过得
最快的一年，也是脸上笑容
最多的一年。“天价救命药”
纳入医保目录后的这一年，
许多SMA患者的命运从此
开始转变。

小佳树戴着护具可以站起来了。 受访者供图

小佳树打针时向医护人员比心。

记者 时培磊 荆新年

自12月上旬恢复营业以来，
KTV从业者并未感到过轻松。虽
然疫情防控政策优化调整，但行
业寒冬仍未过去，眼下客源寥寥
无几，仍待进一步恢复。从业者
王雪瑶则把目标瞄准了明年，她
相信消费者对于KTV的需求仍
然存在，随着消费者对疫情不再
恐慌，行业会迎来回暖。2023年，
她希望KTV行业能恢复到前几
年的样子。

最近一段时间，山东爱上好
声音餐饮娱乐有限公司总经理
王雪瑶都在密切关注着疫情防
控政策的调整。她的心情也经历
了过山车般的起伏。11月中旬，
因为疫情防控形势严峻，王雪瑶
在济南的6家店面经历了本年的
第三次关门停业，直到凌晨2点，
她都没法入睡。

“前两年还能熬一下，今年

是从业以来最难熬的一年，有好
几个店都要共渡难关，还有七八
十个员工。”王雪瑶感慨，第三次
关门可能要二十多天，这以后还
需要一个恢复期。疫情对KTV行
业的影响是显而易见的，《中国
音乐产业发展总报告》显示，

2020年，受疫情等因素叠加影
响，KTV行业整体客流量下降了
70%—80%。根据企查查数据，截
至2021年12月，我国现存KTV相
关企业5 . 63万家，与七年前巅峰
时的12万家相比减少了一半多。

“我们非常着急，希望能尽

快复工。我们做好了一个来月停
工的准备，但这次也就停业十多
天，就通知可以正常营业了。”12
月上旬，KTV可以营业了，疫情
防控政策也进行了优化调整，这
让从业者都非常高兴。“我们就
抓紧做了店内消杀，在朋友圈开
始组织宣传优惠活动。”

“当时预测会迎来一波高峰。”
王雪瑶称，但实际上并非如此，“大
家对于奥密克戎还是非常恐惧的，
出于安全考虑，大家最近都不太愿
意出门，比较注重居家，店里的客流
量非常不理想。”

此外，店里的员工也面临感
染的风险，各个店面的员工可能
随时会减员。“我们的店面还都
在开，但客流量比较少，我们也
减少了在岗员工的数量。”王雪
瑶称，今年就剩一个月就过年
了，恢复得等到年后了。“往年年
底酒水等储备物资会多进一些，
今年就保守准备吧。”

王雪瑶把目标瞄准了2023年。
“最近我也关注了很多新闻，专家
分析明年3月份差不多可以恢复正
常，我也是满怀期待，抱着很大信
心。”王雪瑶说，她现在把精力放在
做好自己内部的事情上，把管理、
经营方向等理顺。“大家对于娱乐
生活的消费需求是存在的，只是现
在被压抑了，大家慢慢恢复信心
后，还是有消费市场的。”

“明年的目标就是希望先稳
住，如果能恢复到疫情以前的状
态，我们就太高兴了。”王雪瑶
称，正是对行业和大的经济环境
充满信心，她在唐冶的新店正在
布置，预计明年开业。“熬过这段
艰难的时间就是春天了。”
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王雪瑶期待明年KTV行业能回暖。
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