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“企鹅宝宝”是对小萱宝的一个让人
心疼的昵称。因为脾肿她的肚子鼓鼓
的，走起路来一摇一摆。在两岁多时，经
诊断，小萱宝患的是一种在全国乃至全
世界都非常罕见的疾病——戈谢病。这
是一种罕见的遗传代谢性疾病，目前登
记在案的全国患者数目不超过400例。

治疗这种罕见病需终身注射“思而
赞”，一针要2万余元。2020年，5岁的小
萱宝每月需打4针，每年花费近100万
元，而随着年龄增长和体重增加，注射药
量和治疗费用还将逐年增加。从事空调
安装工作的爸爸和做早餐生意的妈妈即
使竭尽全力，也无力负担巨额的医药费，
本不宽裕的家庭更加艰难。因缺乏治疗
资金，小萱宝此前每月只能注射一针“思
而赞”稳定病情。

和小萱宝一样，很多重特大罕见病患
者存在诊断难、治疗难和医保目录外自费
用药贵的困难。他们的家庭都因沉重的
医疗费用负担一步步走向崩溃边缘。

对此，市医保局积极推动出台《厦门
市重特大罕见病救助工作实施方案》，同
时发动市医保学会会员单位和局系统干
部职工进行爱心募捐。依托市慈善总会
设立重特大罕见病救助基金，协调市民
政、民宗、慈善总会、红十字会等部门，由
市医保学会牵头兴业银行、石室禅院等
社会爱心慈善力量，按照“病种目录制”
和“一事一例”原则，创新采取“患者承担
一部分、药企让利一部分、社会共捐一部
分”的共担救助模式，对重特大罕见病患
者开展“1+N”重特大罕见病精准社会救
助。两年来，累计为数名患者多批次援

助支出逾110万元，切实减轻了患者的家
庭负担。

积沙成塔，微光成炬。一批批爱心
企业、组织与人士，向需要社会关心救助
的困难患者伸出援手，给予他们希望与
勇气，一起为爱接力，将爱传递，用爱点
亮生活，以善共筑大爱厦门。

因为能稳定用上药，小萱宝的身体
状况得到明显改善，如今她可以和其他
小朋友一样上学，学知识、做游戏。“之前
我们夫妻俩起早贪黑拼命工作，一个月
也只能赚到孩子打一针的钱，一家人一
度陷入绝望。‘爱心厦门’的救助，极大地
减轻了我们家的负担，让我们重燃希望，
很庆幸生活在厦门这座有爱的城市，感
恩所有给予我们帮助的人。”小萱宝的母
亲周女士说。

传承“龙王信俗”
传递厦港爱心
厦门朝宗宫为厦港街

道困难居民捐赠爱心物资
本报讯（记者 罗子泓 实习生

林家佳 通讯员 林坤山）12月5日，
厦门朝宗宫与台南正统鹿耳门圣母
庙厦门行馆举办“2022渔家盛会，
大爱同行”活动。现场，朝宗宫为厦
港街道困难居民捐赠爱心物资。

据朝宗宫工作人员介绍，相传
进入农历十月，海上便会起大风。
归航的厦港渔民会陆续将载满鱼虾
的舟楫驾回避风坞，获得丰收喜悦
的同时，也不忘“龙王”护佑他们航
海平安。长此以往，每年农历十一
月十二日，厦港渔民都会举办庙会
表达感恩。

近年来，厦港渔业作业有所减
少，但“龙王信俗”依旧传承。朝宗
宫管委会主任林招治介绍，鉴于厦
港地处老市区，且辖区中有不少老
渔民，朝宗宫便开展活动，为厦港街
道7个社区的困难居民送去米和油
等300多份爱心物资，为他们送去
温暖。

据悉，去年开始，朝宗宫组织发
起“厦港温馨地，朝宗幸福园”系列
公益活动，迄今为止，已开展多场社
区慈善捐助及文化惠民活动。

上门大扫除
义举暖人心
翔安市政集团环境工

程有限公司携手沐风社工
志愿者开展志愿活动

本报讯（记者 邵凌丰 通讯员
陈晓露）前天上午，翔安区内厝镇黄
厝村宋阿伯家中来了几个特殊的客
人，客人们身穿橘色环卫服，前来为
他家做大扫除。

这是翔安市政集团环境工程有
限公司携手沐风社工志愿者开展的

“热心关爱残疾人 清洁打扫暖人
心”活动。

宋阿伯独居黄厝村，因为腿脚
不便丧失劳动能力，平时又无人照
顾。环境公司党支部了解情况后，
同沐风社工与黄厝村委对接，组织
保洁员上门。

经过保洁员们四个多小时的整
理，宋阿伯家被打扫干净，生活物品
也都被有序归整，垃圾全部被清运，
里里外外焕然一新。宋阿伯说：“太
感谢你们了，我的腿脚不方便，没法
经常打扫卫生，家里已经很久没这
么干净整洁了。”

环境公司党支部负责人说，立
足本职、服务群众是他们的本分，
接下来会继续积极为辖区有需要
的群众办实事、做好事，切实解决
他们的烦心事、揪心事。

玩拔河游戏时，同安区东山民俗文
化志愿者协会秘书长李玉花发现，有一
个孩子只是原地站着不动。她把孩子
的手放到拔河绳上，一起用力拉，孩子
露出了笑容。李玉花觉得，孩子理解了
游戏，并用心投入了游戏。

水晶宝贝希望之光项目负责人留
美雅说，玩游戏是一堂重要的课程。这
堂课不仅针对孤独症孩子，还面向家
长。在游戏互动中创造亲子时光，是许
多孤独症儿童家庭缺乏的体验。

留美雅说，在生活中，家长多少有
点“功利心”，希望孩子能学到点什么。
这种期待对于内心敏感的孤独症孩子

来说是压力。“但志愿者不会对孩子有
任何要求，快乐就好，我们要的就是这
种单纯的游戏氛围。”

“这次活动也加强了我们志愿者对
孤独症的认知，多一个人了解孤独症儿
童，社会就多一份接纳。”同安区东山民
俗文化志愿者协会会长刘志勇表示，将
来会跟孤独症孩子一直“玩”下去。

加强对困境青少年的关心关爱，是
该协会“益同来”助老助残志愿服务项
目的重点内容。去年，该协会获“爱心
厦门”建设工作先进集体、福建省最佳
志愿服务组织等荣誉，打造出亮眼的同
安志愿服务品牌。

今年4月1日，渐美村组
织巾帼志愿者、党员志愿者来
到青年水库，开展“移风易俗过
清明，植树造林祭先人”活动，
通过植树的方式来纪念先人，
推进移风易俗。

“这几年，我们加大宣
传，创新形式，让村民接受红
白事简办、民俗活动新办的
观念，一起建设文明村镇。”
许月琼说，渐美村是一个历
史悠久、人口密集的城中村，
历代沿袭的传统习俗多。除
去各种民俗活动，遇上孩子
满月、结婚、乔迁、老人过世
等红白事，也免不了要大操
大办一场。往往一家有喜，
几家帮忙，不仅花钱，还耗费
精力。

村委会走家入户，收集
村民关于移风易俗的意见
和建议，发现其实大多数村
民对婚丧嫁娶大操大办、盲
目攀比等陈规陋习感到困

扰，但碍于面子和传统，又
不好意思做“第一个吃螃蟹
的人”，主动提出简办或不
办。

带着群众心声，渐美村
村委会利用“渐美话仙馆”平
台，组织村里的干部、乡贤、
村民协商议事，提出破除陈
规陋习，树立文明新风的建
议。渐美村老人协会和朝真
宫理事会主动承担起向村民
宣传、引导、劝解的工作，让
移风易俗的“新风”吹散泛滥
的“人情风”。

家中有儿子娶亲时，准新
郎和准婆婆要挨家挨户登门
邀请村民来喝喜酒；有女儿出
嫁时，要给全村每户人家送6
颗糖；有孩子满月时，要给每
家每户送油饭……在渐美村
村委会和老人协会的共同努
力下，一些铺张浪费、劳民伤
财的习俗逐渐简化，村民纷纷
拍手叫好。

爱心医保 让群众病有所依
市医保局创新开展重特大罕见病医疗救助工作，满足群众就医需求

文/本报记者 黄怀 图/市医保局 提供
民生连着民心，民心凝聚民力。

市医保局坚持以人民为中心的发展思
想，积极开展医保参保资助、医疗救助
等医保民生相关工作，深化“爱心医
保”品牌效应，着力满足群众看病就医
需求，创新开展重特大罕见病医疗救
助工作，以实际行动丰富拓展“爱心厦
门”成效和内涵。

让人民生活幸福是“国之大
者”，这其中也包括“每一个小群
体”。让每一位病人，包括罕见病
患者都享受到社会医疗保障体系
日臻完善的红利，彰显的正是“一
个也不能少”的民生情怀。

目前已有45种罕见病用药被
纳入国家医保药品目录，并通过

“双通道”机制，使罕见病用药在
医保定点零售药店也可以购买
到。

值得一提的是，治疗罕见病脊
髓性肌肉萎缩症的靶向药——诺
西那生钠注射液，经过国家药品谈
判八轮“灵魂砍价”，单针价格从
70万元降到3.3万元，实现“贵族
药”有了平民化价格。

为进一步缓解部分医保目录
外自费药品给群众带来的经济压
力，市医保局、厦门银保监局会同
相关部门与八家承办保险公司，共
同为厦门医保参保人量身定制了
普惠型商业补充医疗保险“惠厦
保”，突出公平普惠，低门槛、广覆
盖，紧密衔接基本医保，在全国率
先将门诊费用纳入赔付范围，保障
范围涵盖了医保内外，进一步减轻
群众就医费用负担，助力形成由基
本医保、大病保险、医疗救助、惠厦
保和社会爱心救助组成的厦门市

“五重”医疗保障体系。

推动重特大罕见病用药
进入医保目录

关爱“水晶宝贝”
一起“玩”出快乐

同安区志愿者走近孤独症儿童，帮助他们融入社会

本报记者 林健华 通讯员 林妙真
12月5日是国际志愿者日，10多名

志愿者来到同安区爱和水晶宝贝亲子
园，给孤独症孩子送去公益慰问。除了
米面油这些物资，更重要的是，他们还
带来了一天的陪伴。

这些志愿者来自同安区东山民俗
文化志愿者协会。最近，亲子园正在举
办第48期孤独症儿童唤醒计划，这是水
晶宝贝希望之光项目的服务内容，专门
面向孤独症儿童家庭，免费提供互助式
生活环境，帮助他们融入社会。

爱和水晶宝贝亲子园学员小杰，
今年9岁，因为经常打人、撞人，母亲
很担心。当时，极度缺乏安全感的小
杰，有自残行为，而且生活无法自理。
对于这种情况，很多孤独症儿童家庭并
不陌生。小杰和母亲来到了亲子园，一
起参加亲子活动。渐渐地，小杰变得爱
笑了，陪伴在旁的妈妈非常欣慰，在外地
的爸爸惊讶于儿子愿意和他视频通话。

有效改变，离不开专业干预。在亲
子园，开发了一系列专业干预课程及特
色课程，让孩子增强体能、开发语言、稳
定情绪。特别的是，还有针对家长的心

理辅导和传统文化课程，“需要帮助的
不仅是孤独症儿童，还有孤独症儿童的
家庭，孩子的健康成长建立在父母也快
乐的基础上”，留美雅说。

据介绍，该项目从2020年10月底
启动，已举办48期活动。活动形式分为
24小时陪伴全日制及周末开放日两种，
最新一期活动时长达40天，不少孤独症
儿童家庭从第一期开始便期期不落。
截至目前，已有139个家庭及数千人次
志愿者参与活动，其中参与全日制亲子
营的家庭达61个，有6名“水晶宝贝”已
经可以融入社会、正常上学。

<亲子园>
不仅帮助孤独症儿童，还帮助他们的家庭

<志愿者>
用单纯的游戏氛围，重塑亲子关系 水 晶 宝 贝 希

望之光项目，把孤
独症孩子称为“水
晶宝贝”，意思是
孩子仿佛被困在
坚硬的水晶内，任
何外在的声音光
线，传入水晶时都
会扭曲、变异。志
愿者的任务就是
协助孩子“破壳而
出”，回归社会。

据 美 国 疾 病
控制与预防中心
（CDC）数据显示，
每 44 名儿童中就
有 1 人 患 有 孤 独
症。在我国，孤独
症患者人数已经
超过1000万，其中
儿童超过 300 万，
且发病率逐年增
高。孤独症儿童
家庭，除了孩子的
健康问题，还面临
着巨大的生活压
力，很多孩子因无
法得到及时干预
而错过最佳康复
期。

什么是
水晶宝贝？

链接

村民主动支持
移风易俗走深
海沧区渐美村积极创建“全国

文明村”，弘扬文明乡风

本报记者 卫琳
海沧区渐美村党委委员

许月琼记得，几年前，渐美村
曾因村民集中燃放鞭炮噪声
过大，遭到村庄对面商品房

小区住户的投诉。那天是正
月初六，渐美村有谒祖进香
的习俗，家家户户都要放
鞭炮。随着移风易俗工作在
海沧区走深走实，这样的景
象在渐美村逐渐消失，传统
习俗有了更加文明环保的展
现形式。村民主动参与文明
创建，支持移风易俗，遏制不
良风气，文明乡风持续吹拂，
如今，渐美村已成为远近闻
名的“全国文明村”。

渐美村外来人口密集，
村里生活的近2万人中，约
1.6万人是新厦门人。村委会
成立房东协会，发挥近邻先
锋联盟作用，通过房东租客
轮值、“红黑榜”积分管理等
措施，增强他们的认同感、自
豪感和获得感，引导房东、租
客共同参与文明创建、移风
易俗。

今年以来，渐美村还通
过积分兑换超市，调动村民
积极性。每当村民参与移
风易俗、志愿服务、文明创
建、爱心活动、公益捐助等，
就可以获得积分，用积分兑
换大米、油等生活用品，或

是兑换文明实践站开设的
手工课程、暑托班、冬令营
等活动。

移风易俗减去了旧俗的
繁文缛节，减去了攀比的奢
华铺张，但民俗味、人情味却
不减。逢年过节，渐美村新
时代文明实践站都会举办各
种活动，如中秋节的“文明渐
美村 团圆庆中秋”活动，重阳
节的“风雨同舟情相依 相濡
以沫爱如歌”活动，将孝老爱
亲、光盘行动、厉行节约等移
风易俗内容融入其中宣传，
引导树立正确的价值观，让
文明新风在不知不觉中入脑
入心。

“话仙馆”议事
出招破除陈规陋习A

在村委会和老人协会共同努力下，一
些铺张浪费、劳民伤财的习俗逐渐简化，
村民纷纷拍手叫好

志愿者们陪伴孤独症儿童家庭开展形式多样的游戏志愿者们陪伴孤独症儿童家庭开展形式多样的游戏。（。（同安区东山民俗文化志愿者协会同安区东山民俗文化志愿者协会 供图供图））

村民在村民在““渐美话仙馆渐美话仙馆””协商议事协商议事，，为推进移风易俗出主意为推进移风易俗出主意。。
（（渐美村渐美村 供图供图））

市医保局组织志愿者前往翔安区东园社区市医保局组织志愿者前往翔安区东园社区，，开展送医送药进农家活动开展送医送药进农家活动。。

房东租客轮值、
“红黑榜”积分
管理、积分兑换
超市调动村民
参与移风易俗
的积极性

村民主动支持
移风易俗，“话
仙馆”出妙招
破 除 陈 规 陋
习，让红白事
简办

B

A

“积分制”激励
调动参与积极性B

移风易俗减去了旧俗的繁文缛节，减
去了攀比的奢华铺张，但民俗味、人情味
却不减


