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03热点
深度 理性 责任

治疗10年才知是家族性罕见病
‰¡¿5̊ ––¤… 5̇5 5¯ ”5 ˚5̌ 5… 5̇5 ‡´̀ 5»5 555•5…

55––5'555Œ5‰5”‚˛5˘5†5—

—˜， ¸55ø˚555‰5‰5˛55¯¯fi¶ø5˜

˚5， 555Æ̋ ‚„5¿55555̀ ¸̌ 5́·。
8¸Œ5˜¯fi¶ø·'5¯5»55•55«5¡

5”•5， 12¸Œ5 ¶̃ø55·'5 5̄»555›5¶

5«5 5̃¡5”•5。 `‰‚5”¢55¶…55—555

˝5̀ ¸̆ 55·， 55‚555¶fl̊ ˙̧ ß̂ 5̇5̇ 5

·5†»‚5555˜̊ ¶́ø。 55̨ “5»555 »̃˘

5«̀ 5， ˚ „̇5̈ ¥” ¶̂5̃ Œ55， ¸ßˆ 5̇»

5–†55 5̄˜ “—5‡5”。
55·5¶ø55‡55œ， ¸55ø5»…5¨¸

5 ¿̋“̊ …” 5̋555”–…ß†¡———…555—5

‚55¤„5·…5“5¢55…Ł̃ 55 ¿̃„5ø。 55

`‰‚5”¢5555̋ Œ‚ 5̨ 5̆†̊ 5̊ ı”5， ¸5

5ø̧ 5， “˛5̂ ˙̈ «…5̈ ，̧ 5“¿“̊ …55

— »́55»·˛̀ 。̧”

¨«55» 5̆«̀ 5，
10˜Œ–»̨ 555̨ “̊ ˙̆ ⁄•5†¡

“55¶ø55”˝¯fi¶ø¶…¨•55˚˙…5
55—5‚55¤„5·…5“5¢”5， ‚—5ı5ß‚5

¨¸¶…5–55`¸5‰5”555¨55。” »555

˘52018˜Œ85 ‚́5̈ •555˜̃ 5̇»¿5， ¸5

5ø¸5， ˜˙˚˙¨«…5¨¸5˜5`55˚–¿5。
5‰5œ̧ 5， 5555†¡¿5˜555¶5»55‰20
¸Œ。

“¶ø55†¯10‚55´·5˚–， 555ˇ

5˝‡5ˇ5`¸ ‘5¥…˙’。 ”55·5‰5·5‰

5 5̌5， ˚55 、̌ ˘¤„55 ¶̌…‡⁄́ œ̀ »̧˘

`5， ¯55‰5†5˜¶«˛55Œ—˜5555。 ”
55‚‚̃ ‚5555， ¶ø55̌ 5–55 ‡̃5‡⁄5¡

…˙̊ –̇» “5¥… ”̇ 5 ·̃5—¡5»́ •”5̀ ¿

5 。̃
“¶ø55˚˙5»‚55—ˇ¨55—5˘⁄•5

†¡5 ”̃¢55。” ·52008˜Œ¶ø55‡55œ，
5‰2018˜Œ， ¨«…5̈ 5̧»5–¶…555ø¨ˇ

˛“。 55̊ fĩ Œ55， ¸55ø·ł5 ¶̄ø5555

˚fl…55fl˚—¿·–Ø`¸·55‰5”5˜˘⁄•5

¿ 。̆
¸55ø¸5， ˛“`¸‚ł”¢555˛†¡，

55¶ø556¸Œ˚–， 55•5·ł5¯¶ø5555

`¸¨«55…⁄„5˚5˚ı， ¸5˙5‡555…˙

5 ，̂ 5–̊ –”¢55̈ 55„”555， ¿5̀ ”̧ˆ

¶555。
¿5…⁄„5̊ 5̊ ı”5， » 5̆«̀ 555¨»

555œ‡⁄。 “55̈ 5̈˜̊ –”5， ”¢555»

5–·'5 ‡̄⁄—5， »„»Æ̌ 5́5̊ ¶55555´

•5̋ ø̌ 5́§， ¯ –́»–5̈ ¿̧·…ß55…”55

5ˇ̂ 5̂ 5́ Ǿ Ø5 »̃ 5̆«̀ 5， ”¢55• ‡̇£

55–5。” ¸55ø̧ 5。
55̇ 5–Ø5ß‚5”5––̊ ¡̆ ⁄•5†¡•‰

ˆ55 5̃‰5œ”5， 2018˜Œ85 ，́ ¸55ø55

––5'¶ø̋ fl5‰5”555‰̀ 5̧»‚5— 5́˜̂ ß

·˚： 5‹5˚·œ—»， ˚˙5“5”5˜˛˚55。
5«5–̊ –»„†»̃ 5̈ •¶¤55‚5”–…ß†¡̂ ß

55， ‰¤5Ø̧ 55ø·ł5 ”̄¢55…5—ł̈ ¥––

5'5†5Œ5‰5”55‰ł5»†‰…5†Ø。

–»̈ •55̨ “…555—5”–…ß†¡

“5‰`¸5†5Œ5‰5”， ¨•55¶ø55

˚˙…555—5‚55¤„5·…5“5¢。” ¶ł‚5

´œ5¸Œ5˜—¡¯fi¶ø， 555ˇ5†‡⁄´œ`¸

” ‚̋5‚55»5ø5 »̃ 5̆«̀ 5： ˚ 5̇»5ø5˜

†¡。
––5'555Œ5‰5”‚ 5̨ 5̆†5—— 5̃5

5555‰5̊ 5‰Ø55， …555—5‚55¤„5·…

5“5¢， ˚ 5̇»55‡£̈ 55«55̌ 5—55¯·«

—5…††¡， 555¤·¿” 5̌5— ”̋ 5̋5” 5̌5

—˝̀ ‰5555— 。̋ 55” 5̌55“‰‹5¤„5·…

¯¤¶¨˝¤‡£˚˙55‡£¨¸5 2̃～3–¶， ·¿

” 5̌555‰ 5̌5‡£̈ ‚̧56～8–¶。
––5'˚——˜•˛5“„5…††¡5—5¿

¸ø-¶fl´55†»fl5—5¿˚5•¢†…5˜ 《5†
5Œ5‰5”·¿” 5̌5…555—5‚55¤„5·…5“

5¢„5555˜17˜Œ5›5Ø》 5—˚555ˇ5

˚5， ·¿”ˇ555˜•¢†¡´˚˛“1/25~63
˝5， ˛·5›5˛̀ 5̆ »̃…55̇ 555̃ Œ̆ 5…·

¿5•¢5œ„5— †̃¡5ı5 5̀§̧ 5。
12¸Œ5˜̌ 5–5̈ •55̊ –55–5„5´5

555›̈ «†¿¶´̈ ß。 ¸55ø̧ 5， 5‰555ł

˝ß5˜̊ –”55†5»¶¤5“̄ ª5 ”̄¢55， 5˛

5‰55”5。
“2018˜Œ85´¨•55”5， 5‰5œ¿“

` ”̧5¶5‰55‹5'， 5«5†̧ 55'˛55»̃ 5

55»”†¡5¢•¢5„， ˆ»55•¤‚ø5 ，̨ 55

˚˙˜¿˙5·¸55»…55„†˝‹ˆ5`55˜˜5

55。”
†»‚˚—˜`‰‚5”¢555˝555ø†¡

5 ，̄ ¸55ø5»…5·5555¯‚5555˛̀ —̆¯

ˇ¢， 555•5“5‰̀ –̧–5'555Œ5‰5”‚˛

5 5̆†5—— 5̃55555” ‚̋ 5̨ 5̆†5—— ‚̃–

55̈ ˛̧ 5555¤5555。
555555‰555”5， ˇ5̌ 5–55»…5

¨ ‰̧5̊ ，̋ 5555…555—5‚55¤„5·…5“

5¢， ˘5̊ 55˝̊ ·̇œ—»‡5̌ 5̨ 5̊5， 5…

5 5́5̃ 55 5̃¤„5·…·œ—»†»̀ ，̧ ¶ł‚˛

55̊ ˙̈ 5̧55 ·̃œ—»” ‡̌5̆ 5„5， 5»5“

‚ 5̨5̊ 55555‡£̀ ，̧ †¡5¢5˝̃ 55 5̂‰

‚ø–5‰555。 ˇ5555 ‚̃ 5̨ 5̆†……̊ ı55

5›• ‡̇£‡5̊ 5， ‚ 5̨ 5̆†»…55¿555·5

5‰10˜Œ5ı5 ‚̀55 5̂ 5̃œ·5́ ，̊ 5œ·5

5˚̀ ¿5†– ‰̈ ‚̌5。 ˇ 5́“1655

■ “55̊ fĩ Œ55， ˛5·ł5 ¶̄ø

5555̊ fl…55fl̊ —¿·–Ø̀ ·̧55‰

5”5˜˘⁄•5¿˘。” ¸55ø¸5，
˛“̀ ‚̧ł”¢555 †̨¡， 55̌ 5–5

6¸Œ˚–， 55•5·ł5¯¶ø5555

`¸̈ «55…⁄„5̊ 5̊ ı， ¸5̇ 5‡5

55… 5̇ ，̂ 5–̊ –”¢55̈ 55„”5

55， ¿5̀ ”̧ ¶̂555。 ¿5…⁄„5

˚5̊ ı”5， » 5̆«̀ 555̈ »555œ

‡⁄。 “55̈ 5̈˜̊ –”5， ”¢55

5»5–·'5 ‡̄⁄—5， »„»Æ̌ 5́5

˚¶55555 •́5̋ ø̌ 5́§， ¯ –́»

–5̈ ¿̧·…ß55…”555ˇ̂ 5̂ 5́ Ø

´Ø5 »̃ 5̆«̀ 5， ”¢55• ‡̇£55

–5”。

■ “”5¶5…5̋ ¥¶…̊ 5̇ 5̈‰”¢

55̈ ¥̊ 5， † •̄¢̌ 55 5̂'‚ø5˛

†»̀ 5̧5‚5†¡， 5«‡5̀ ‡̧55'

˛‹‡5， 5††»5“55˘5¸ß55

•¤。 5»—'…5‡⁄5¡5æ–£̊ 55˛

` ，̆ ˛“”¢55̆ 5•–‰ł——5“‰‹

5 »̂»， 55̨ “5»· 5̨ »̂»5 —̋Ł

70005“~80005“5˜•55ˆ，
”5¶5…5̋ ¥̨ 5•¤…Æ‡5̌ ´̈ ¥。”
55̋ Œ5555555 ‰̃5̊ ，̋ ˇ5–5

‚‚˜‚55¶¤： 55‚˛5˘5†˚5

˚ı。

■ “5»555„55， ˛5̋ »̈ »̌ º

˘55·̨ 5””5 5̃¶ •¢‰5̊ 55“

555—̃ 5̌‰5”¿“5„¶ø̋ fl‚ 5̨˘

5†̌ 5̃ ¿， 5˝̀ ¢¿5‚ł̧ ß·5̀ ¸

55»5。” 555555¸5， 5ˆ5“

ˇ5̂ 5̈˜̇ Ø¿5”5， 5¶ •¢‰5

˚5`¢¿55Ø5fl5¤…555´55—

5¿， 55¶¤55555Œ5‰5”” 5̋—

˜ 5̌‰5”̀ “”ˇ̋ Œ‡5̊ 5̊ ı， ‰«

5»‚5‡5̃ Œ̈ „̧'55‚ 5̨5̋ ‹̊ –

•5‚ł̨ 5””5»̨ »5 ·̈5‚ 5̨ 5̆†

5 ‡̃5̃ Œ̈ ”̧ 8̋¸Œ5˜̌ 5̂ 。̈

■¨5‰æ， ˇ5–5555›̊ ı”5—5

5ł`¸5»˜Œ， ·5˙55»˜55 2̌
†ª´¥， ˇ555555†ª¶…†»˚˙
˛˚55， ‰æ˜Œ95´5˝5“»55‰
—¡5§̨ 5̃ Œ…¶5 ¿̃ 5̨ ；̂ ˇ5̂ ¨

¿·5 5̄55 5̌ »̃ 5̆«̀ 5́ 5́ 5–5

–æ， —，5¯̧ 5， ‡55””5， ¸5

5†̌ º”˝̆ 5̧ ß̄ fi”¢5»5ø·'̈ „

55。 ¶ł555555555¶…˙5ˆ，
55»5†¡•¿5˜́ •5 ，̌ ”¢55̂ ˙

5£̆ 5̀ 5̧ —́5。
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