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“我是一名患苯丙酮尿症（!"#）
宝宝的家长，孩子不能吃正常人的食
物，需要终身服用特殊又昂贵的药物
奶粉。可前几天突然得知，原本一直
代售药奶的医院从 $ 月份起停止供
应了。家长们都急坏了，谁能帮帮我
们？”昨天，读者吴先生致电本报寻求
帮助。

患儿终身服用药奶
吴先生告诉记者，他的女儿 $

岁，刚出生就被筛查出患有苯丙酮尿
症（!"#）。这是一种罕见的遗传性疾
病，患者体内缺少一种酶，无法分解
蛋白质中的苯丙氨酸。如果不控制饮
食，将导致智力低下。因此，女儿一出
生就被剥夺了“口福”———一日三餐
只能吃凉水、藕粉和一种特殊的药奶
（!"#奶粉）。!"#奶粉价格昂贵，而
且每天都得当饭吃，所以得 !"#疾
病的孩子每个月光药奶开销就在数

千甚至上万元。
“因为开销实在太大，得病的孩

子又很可怜，所以一些街道、单位会
对 !"#家庭给予补助。”吴先生说，上
海有 %家罕见病诊疗定点医院，其中
只有在新华医院儿科医学研究所才
能买到 !"#奶粉。每个月 &至 '日是
儿研所出售奶粉的日子，家长凭医院
出具的上海市医疗机构门急诊医药
费专用收据，去相关部门申请报销。

医院突然停止供应
然而就在上周，吴先生突然接到

医院电话，说 $月份起停止供应药奶
了。昨天是 $月 &日，按照惯例应是
购买药奶的第一天，吴先生抱着试试
看的心理赶到医院，不料果然无法买
到奶粉。和他一样心急火燎的，还有
另外几十位家长，有的孩子都已经 $(

岁了，仍然需要服用药奶。大家都被突
如其来的变故搞懵了，一时难以接受。

家长们说，虽然 !"#奶粉有几
种品牌，唯有一种名为纽迪西亚的口
感最好：“孩子不能正常吃东西，已经
很可怜了。药奶也不好喝，当然想让
他们喝最好的。”医院让家长自己去
买药奶，可一来不知道哪里有卖，二
来医院的药奶不加价，比市面上便宜
不少。最重要的是，商店无法开具医
药费专用收据，这也就意味着患者没
法申请报销了。

停售药奶迫不得已
就此，记者致电新华医院。对于

家长们的困境，医院非常同情，但停
止供应药奶也有不得已的苦衷。医院
表示，!"#患者需要长期服用药奶，
大多数家庭的经济负担很重。儿研所
原先代购代售药奶，完全是属于公益
性质，不赚取任何差价，因此价格比
市面上的要便宜不少。

然而，因不属于医疗机构，此次

儿研所未能通过《上海市行政事业性
收费项目登记和票据购买证》的年
审，则医药费专用收据也将于 $月停
用。院方表示，没法提供医疗专用收
据，!"# 奶粉的代售也就随之停止
了。对于患者家属的诉求，院方正积
极协调，争取早日有解决方案。

本报记者 金旻矣

无法提供专用收据
医院叫停代售药奶
患儿家属急煞：谁能帮帮我们？

! ! ! !本报讯（记者 金旻
矣）短短 $个小时内，小
区内 ) 户人家遭窃贼光
顾，其中一家更是几年来
两度被偷。昨天，家住本
市浦东新昌里公寓的洪
女士致电本报，反映小区
频频遭遇贼手，居民安全
令人担忧。

洪女士说，&月 %(日
$(时许，她回家后竟发现
家中阳台窗及防盗窗均
被撬开，锁扣已经断裂。
她连忙清点财物，发现首
饰盒里的两根铂金项链
不翼而飞，保险箱的把手
也被撬断了，她连忙报
警。就在警方勘查时，又
有 %户人家报警称失窃。
她仔细一问，四家都住在
低层，窃贼的手法如出一
辙，都是把窗户锁扣撬开
进入房间的。其中一家 &*时许还有人
在家，等 &+时过后散步回来后就发现
遭窃了。洪女士说，自从搬入该小区
来，这已是她家第二次遭小偷光顾了。
记者从管理小区的申城物业公司

证实，小区自 $((,年入住以来，共发
生 &(起盗窃案，其中一次被保安抓住
而未遂。物业表示，小区两扇大门各有
两个探头，但因业委会尚未成立、业主
维修基金不能擅自动用，因此小区内
部并未加装探头。物业称，偷盗事件发
生后，浦东周家渡派出所已第一时间
介入调查，物业方积极配合、提供监控
录像，并将去 )户被盗家中慰问。

! ! ! !“益丰大药房是药店，怎么卖起
了可口可乐、瓜子、奶糖、蜜饯、牛肉
干等，像‘杂货店’一样？这不是乱弹
琴吗？”昨晚，读者赵女士向本报微
博爆料平台反映，到了年末，全市的
益丰大药房竟一下子“变身”成了
“杂货店”，大卖干果、饮料。

一边卖药品一边卖年货
赵女士住在杨浦区国和一村，

她下午打开楼下的信箱，发现里面
塞着一张益丰大药房发来的广告
单，上面写着“样样都便宜，样样您
都要”。原来，益丰大药房搞年末销
售，竟卖起了可口可乐、瓜子、蜜饯、
牛肉干等，甚至标注外面超市的“市
场价”、益丰大药房的“促销价”作对
比，以此吸引眼球。据了解，这样的
广告在本市许多小区发放，很多市
民都称“看不懂”。
记者来到人民路近淮海东路的

益丰大药房总店，只见店堂里拉起
大红横幅———“年货一条街”。瓜子、
牛肉粒、开心果等放在货架上，因为
价格便宜，所以来购买的顾客不少。
一边是五花八门的食品，旁边却

是各种各样的药品，如此反差强烈的
一幕，看着实在滑稽。“到底是药店还
是杂货店？”不少顾客很不解。

药店卖食品监管有空白
药店卖食品是由哪个部门来管

呢？工商部门表示，益丰大药房的营
业执照上的经营范围，确实写着可
以“经营预包装食品”，但既然出售
食品，也要取得《食品流通许可证》
等相应证件。

业内人士表示，药店卖食品监管
涉及多个部门，药店卖药品归食品药
品监管局管，药店卖食品归工商部门
管，但这方面的监管却陷入一种“真
空”状态，往往是食品药品监督管理
部门不管，工商部门也不管。
读者希望，工商部门可按照普

通食品的监管原则，对药店兼营的
食品进行监管，要求这部分经营者
进货时做好索证、索票等进货查验
工作。 本报记者 屠仕超 王勤俭

! ! ! !本报讯（记者 左
妍 通讯员 陈旻成）昨
天凌晨，一辆非法运输
烟花爆竹的赣牌重型
货车在朱枫公路道口
临检过程中被金山警
方扣留。该车满载十余
吨近千箱非法烟花爆
竹，随即被移交金山消
防支队处理。据悉，这
是今年上海查获的少
数重大烟花爆竹非法
运输案件之一。

昨天凌晨 (时许，
这辆赣牌红色重型货
车在途经枫泾朱枫公
路道口时，被枫泾派出
所民警查获。厚实的防
雨布和篷布把货车裹
得严严实实，里面藏着
成箱的烟花爆竹，数量
十分惊人。金山警方透
露，这批纸箱中的爆竹
大多为“高升”，做工相
当粗糙，部分火药已从
引线口中溢出，所有的
纸箱上均没有防伪标
识。据悉，该车在运输
过程中也没有准运证，
毫无安全保障，如果在
运输途中发生危险，后
果不堪设想。金山消防
支队表示，因非法、伪
劣烟花爆竹内含的化
学成分十分敏感，且火
药量大，引线制作也不
规范，燃放过程中很可
能发生低炸、桶炸、偏
炸、快炸或迟炸，会给
使用的人群带来极大
伤害。

据货车司机王某
交代，他从湖南醴陵出
发，打算前往松江卸货

销售。目前，王某已被警方刑事拘留。金
山警方表示，将尽快和湖南警方取得联
系，查明这批烟花爆竹的来源。而这批被
查处的烟花爆竹也将由消防部门进行集
中销毁。公安、消防部门提醒市民，选购
烟花爆竹应查看是否有防伪标识，避免
购入假冒伪劣商品。同时，如果市民发现
有人非法运输、销售烟花爆竹，可向警方
举报。

! ! ! !本报讯（记者 左妍）昨天下午 %时许，漕宝路龙茗
路附近一辆公交 &&%路撞倒一辆电瓶车，骑车老伯左脚
遭车轮碾压，伤势较重，所幸没有生命危险。
目击者贾先生说，这辆公交车当时由东向西行驶在

漕宝路上，在龙茗路路口右转弯准备进入终点站时，将一
辆直行的电瓶车撞倒。电瓶车上一名年约 ,'岁的老伯倒
地后，左脚遭车辆右侧车轮碾压，顿时鲜血直流。

事发后，围观群众迅速报警，公安、消防等部门赶赴
现场处置。消防队员曾试图将公交车抬起救人，但未成
功；随后拯救车赶到现场，将公交车车头抬起，老伯这才
获救，但此时他的左脚已血肉模糊。

据悉，受伤老伯随后被送往附近医院救治，他的
左脚或将不保。目前，事故原因和责任正在进一步调
查中。
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到底是药店还是杂货店？
益丰大药房大卖可乐、瓜子顾客不解

公交车撞倒电瓶车
骑车老伯左脚遭碾压
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! ! ! !本报讯（记者 金旻矣）昨天，本
报刊登了秀浦路变身“天然汽修街”一
事。稿件见报后，康桥工业园区管委会
非常重视，立即联合各部门集中整治，
并考虑以土地回购、调整产业等方式
解决这一顽症。
据悉，康桥管委会已联合公安、工

商等部门对秀浦路进行节前集中整
治。下一步，管委会将联合质监、消防
等检查振东汽配城，以决定是否对其
关停整改。此外，管委会正在考虑进行
土地回购，一旦成功将调整汽配城的
产业结构，争取解决顽症。

集中整治秀浦路
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苯丙酮尿症是一种遗传代谢

病! 是由于体内苯丙氨酸羟化酶

活性降低!导致代谢受阻!尿中苯

丙酮酸等显著增加" 父母同时将

各自的异常基因传给了胎儿!即

可导致发病" !"#患儿出生时大

多表现正常! 但三四个月后逐渐

表现出智力#运动发育落后" 随着

年龄增长!智力低下越来越明显"

我国 !"# 的患病率约为 $%

$&&&&! 上海每年确认的 !"#患

儿约 '至 (人" 目前开展的新生

儿疾病筛查!可使 !"#在发病前

得到诊断!及早治疗" 出生后 $个

月内接受治疗者多数可以不出现

智力损害!治疗越晚!脑损伤越明

显" 因此!!"#治疗是一场需要

$速度%和$耐力%的$持久战%" 患

者需终身通过特殊食物进行干预

治疗! 但有部分患者因经济原因

放弃治疗"


