生而罕见 爱是永恒
[bookmark: _GoBack]一岁半的小“米粒”出生时被诊断患有罕见病SMA——脊髓性肌萎缩症，由于肌无力，小小的痰液堵塞都有可能致命，而治疗药物需要70万一针。为了挽救“米粒”的生命，母亲杜佳和丈夫刷光了全家11张银行卡，除了自己所有积蓄，还有双方父母的退休金，亲戚朋友的借款，以及90岁奶奶一辈子的3万元存款。
由于需终身用药，小“米粒”后续的治疗费用出现短缺。2021年世界罕见病日前夕，记者前往广东茂名，蹲点记录下一个SMA患儿的家庭日常，报道共筹得73万元捐款以及部分医疗物资，小“米粒”得到继续治疗的保障。
随后，2021年全年期间，记者多次前往茂名、深圳，持续用影像记录小“米粒”的用药情况以及康复进展，并对罕见病脊髓性肌萎缩症进行科普和关注。2021年医保谈判结束，一条被称为“灵魂砍价”的视频广泛传播，诺西那生钠注射液被纳入医保，这种治疗SMA的天价药从70万降到了3万多元一针。

01-2月24日，广东茂名，正在家中接受拍痰背心治疗的“米粒”，他患有脊髓性肌萎缩症，一种逐渐丧失运动神经元的罕见病。
02-尽管洗澡对于SMA患儿来说，是件困难的事情。但“米粒”喜欢，趁天气还未降温，杜佳就满足他。
03-9月13日清早，杜佳和婆婆带“米粒”前往深圳，进行第六次鞘注。半途中，血氧仪突然报警，杜佳让救护车司机靠边停下，给“米粒”清理痰液。
04-医生对“米粒”进行了身体机能的测试评分，“米粒”进步很大，杜佳开心地露出笑容。
05-戴上呼吸机的“米粒”静静躺着，大大的眼睛打量上方。
06-一岁半的“米粒”开始要穿定制矫形鞋，各种治疗仪器和康复器械也是不菲的开支。
07-“米粒”的主治医生路新国和医护人员将诺西那生钠注射进“米粒”的体内，每个环节都需要用测温枪监控药物温度。
08-2021年12月3日，2021年的医保谈判结束，诺西那生钠注射液被纳入医保，这种治疗SMA的天价药降到了3万多元一针。
