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时隔近一年， 记者又一次在上海见到日益

健康的果果 （化名）。 果果， 一个曾因短肠综

合征 （SBS） 而命悬一线的孩子， 在完成了创

新药物替度格鲁肽的阶段性用药后， 正逐步走

向康复。

回忆起儿子发病的那一天， 果果的妈妈依

然心有余悸。 2021 年 2 月 18 日， 年仅 2 岁的

果果突发肠胃不适， 腹胀、 呕吐， 情况危急。

经过多次手术， 果果的小肠被大量切除， 导致

营养吸收和代谢功能障碍， 最终， 果果被确诊

为短肠综合征。“那段时间，我们几乎跑遍了全

国各大医院， 但得到的答案都是一样的———没

有特效药，只能依赖肠外营养。 ”果果的妈妈哽

咽着说，“我每天都要严格按照时间表给果果输

液，生怕错过任何一顿，他的营养就会跟不上。”

就在果果一家几乎绝望的时候， 替度格鲁

肽的出现为他们带来了希望的曙光。 然而， 高

达 200 万元的费用， 却让他们望而却步。 幸运

的是， 在进博会的助力下， 替度格鲁肽于

2023 年 5 月在海南博鳌实现了紧急临床用药

应用， 果果成为首个用药患者。 “现在果果的

情况已经大有改善， 我们也有了更多信心去面

对未来。” 更令果果妈妈高兴的是， 看到今年

12 月 2 日， 上海交通大学医学院附属新华医

院开出替度格鲁肽上市后的首张处方。 “虽然

我们已经完成了替度格鲁肽的治疗周期， 但看

到这个药正式在中国上市， 我们还是很激动

的。” 果果妈妈告诉记者， 之前用药时， 根据

政策要求， 果果的整个治疗团队必须陪着孩子

到海南去诊断开药， 十分麻烦， “这张处方也

标志着全国的患者都有望用上替度格鲁肽， 将

有更多患者看到治愈的曙光。”

值得欣慰的是， 近年来国家对罕见病的关

注和支持力度不断加大。 今年上海两会期间，

多位市人大代表提出了有关罕见病立法的议

案， 呼吁通过立法来保障罕见病患者的权益。

“罕见病立法对我们这些患者家庭来说意义重

大。” 果果的妈妈说， “它不仅能够提高社会

对罕见病的认知度， 还能够为患者提供更多的

医疗保障和经济支持。”

据悉，《上海市促进浦东新区罕见病医药发

展若干规定》已正式纳入《上海市十六届人大常

委会立法规划（2023-2027 年）》。这一立法项目

的推进，将为罕见病患者带来更多福音。

尽管替度格鲁肽带来了显著的治疗效果，

但果果的身体依然虚弱， 消化能力较弱。 为了

维持生命所需， 果果每天需要喝特制的奶粉来

补充营养。 这种特医食品价格昂贵， 果果每两

天就要吃掉一罐， 每罐近 400 元， 这无疑是一

笔沉重的经济负担。 “我们每个月的工资几乎

都花在了果果的治疗和营养补充上。” 果果的

妈妈无奈地说， “但是为了果果的健康， 我们

别无选择， 我们也希望通过罕见病的立法， 将

更多特医食品纳入医保范畴之内。”

果果的故事， 是众多罕见病患者家庭的一

个缩影。 果果的故事， 让我们看到了爱的力

量， 也希望通过立法的推进， 希望之光能照亮

罕见病病人的前行之路。

罕见病患者 “无药可用” 如何化

解？

人大代表们呼吁， 罕见病防治亟

待立法破局
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今年 9 月， 记者走进静安区彭一小区旧住

房成套改造项目居民摇号选房现场， 记录下居

民们选房的火热场景。 据悉， 新房将于 2025

年上半年竣工， 届时， 在外过渡安置的居民将

陆续回搬。 而静安区芷江西路街道共和新路

802 弄的原拆原建项目已完成， 居民们已经拿

到了钥匙， 开始装修新房了……

“这里放个洗衣机， 上面放台盆……” 家

住芷江西路街道的陈阿姨欢喜地畅想着回搬后

的生活。

在芷江西路街道共和新路 802 弄， 这里的

18—20 号、 21—23 号 （现 52 号、 53 号） 已

完成原拆原建， 原先的老旧房子摇身一变成了

可媲美“商品房” 的新房子。 从启动改造到居

民回搬， 仅用了一年多的时间。 如今， 34 户

居民拿到钥匙后迫不及待地开始了装修。 据了

解， 装修速度最快的居民， 有望在过年前回

搬， 在新房里过新年。

回搬居民陈阿姨则打算明年元宵节再搬进

来， “总归要透透空气咯。” 她向记者分享着

对新生活的期待， “家具统统换新！”

陈阿姨告诉记者， 原先的楼梯非常狭窄，

又脏又乱， 现在房屋重新布局楼梯位置， 外部

的公区走廊也都贴上了瓷砖， 变得宽敞整洁，

阳光透过窗户洒进来， 清爽明亮。

陈阿姨居住的房屋位于共和新路 802 弄，

这里的 18—20 号、 21—23 号 （现 52 号、 53

号） 建于上世纪 60 年代， 为 3 层楼房， 一梯

6 户， 随着时光的流逝， 逐渐“衰老” 的房子

开始跟不上日新月异的城市生活。

“周边的楼房盖起来了， 我们这里还要和

邻居一起用厨房， 也没有独立卫生间， 只能在

自己房间里隔出 1 平米的地方放个马桶。” 陈

阿姨说完， 向记者展示起了自己的“新房”，

现在她的房子里多了个小小的厨房和卫生间，

原本 30 多平米的房子经过改造多出 7 平米左

右的面积。 压抑、 拘束的房间得到了合理规

划， 卧室朝南， 厨房、 卫生间都有窗户， 采光

好多了， “住在里面心情也好， 以前我总想出

门， 不愿在家里呆上一整天。” 陈阿姨说。

原拆原建后， 各楼层空间重新分隔， 每户

居民终于拥有了梦寐以求的独立厨卫， 再也不

用“拎马桶” 了。 外墙安装了保温层和防水

层， 改善了房屋的保暖性能和防水性能， 整个

建筑的外观形象与耐久性得到了提升。 杂乱无

章的线路被藏到了楼道内的信息电缆总接线盒

子里， 解决了私自拉线的安全隐患。

“这里地段好， 小囡上学方便， 医院也

近， 还有菜市场。” 陈阿姨说。 更为重要的是，

原拆原建前的房屋是公房， 居民只有租赁权，

原拆原建后， 居民可以低价买下房屋产权， 性

质改变后的房屋可进行产权交易。 对这些居民

来说， 原拆原建是最受欢迎的改造方案。

从陈阿姨的“新房” 里走出来， 记者看到

两栋楼之间的间距变宽敞了， 曾经一到夏天就

臭气熏天的公共厕所拆除了， 新的垃圾房也投

入使用了， 还多了个小而美的健身驿站。

“侬来监工啊！” 陈阿姨笑着和来查看装

修进度的老邻居打招呼。 新年的脚步近了， 居

民的新生活也来了。

“马上就有新房子住了！”

全市体量最大旧改重建项目启动

摇号选房

2024年 9 月 3日头版

□ 记者 陈颖婷
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患有短肠综合征的果果

已完成原拆原建的共和新路802弄


