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新闻纵深

　　新华社北京 8 月 6 日电（记者帅
才、屈婷）日前，网络流传“治疗罕见病

‘脊髓性肌萎缩症’特效药物需‘ 70 万
元一支’天价，且国内价格远高于国
外”，引发社会关注。
　　“脊髓性肌萎缩症”是什么病？诺
西那生钠注射液是什么药？为何药价
如此昂贵？该药在国内外市场真的售
价悬殊吗？国内患者用药价格是否有
望下降？新华社记者就此展开调查。

  焦点一：脊髓性肌萎缩症是
什么病？

　　据国家儿童医学中心、北京儿童医
院神经内科主任医师吕俊兰介绍，脊髓
性肌萎缩症（SMA）对儿童是一种致命
疾病，通常有 80% 的Ⅰ型患者不能活
过两岁；Ⅱ型患者行走困难且常伴有严
重的肺炎并发症；Ⅲ型虽然不会影响寿
命，但患者会全身无力，给其和家庭造
成巨大的疾病负担和精神痛苦。
　　湖南省儿童医院神经内科副主任
医师吴丽文称，这种疾病以脊髓和下
脑干中运动神经元变性、丢失为特征，
是一种遗传性神经肌肉疾病类的罕
见病。
　　专家表示，我国 SMA 在新生儿
中发病率约为 1/6000 到 1/10000，目
前约有 SMA 患者 3 万多名，但新生
儿中的致病基因携带率约为 1/50，危
险性很高，因此进行大规模产前筛查
非常重要。

  焦点二：诺西那生钠注射液
是什么药？

　　专家介绍，诺西那生钠注射液是
婴儿、儿童和成人 5q型脊髓性肌萎缩
症的反义核苷酸治疗药物，也是国内
首个获批治疗脊髓性肌萎缩症的进口
药物。医生通过鞘内注射（通过腰穿将
药物注射到体内）的方式，给患者
用药。
　　吴丽文告诉记者，患儿在确诊后
需尽早用药：第一年需要注射 6 次药
物，头两个月需注射 4针；之后每 4个
月需注射 1针。
　　吴丽文说，部分患儿在注射用药
后，运动能力有一定程度恢复。湖南一
名两岁 11 个月大的患儿诺诺今年 5
月开始注射该药，目前已注射 4次。治
疗后，诺诺的运动能力得到较好恢复。
　　“从治疗上来讲，诺西那生钠注射
液的确有用，但并不能完全逆转病
情。”吕俊兰提醒称。

焦点三：为何药价如此昂贵？

　　记者了解到，诺西那生钠注射液
于 2019年被批准进口上市，目前未纳
入医保，由患者自费承担。在国内，该
药每单位价格为 69.97万元。
　　根据 2019 年新修订的药品管理
法，药价不再由政府定价，而以市场调
节为主，通过医保集中招标采购来发
挥作用。南开大学法学院副院长、药品
法专家宋华琳说，罕见病患者人数少，

具有临床不确定性，因此药物研发成本高，药品价格昂贵。个别药
企往往由于技术领先获得定价优势地位，这并不一定违反我国反
垄断法或药品监管相关法律法规。
　　他认为，罕见病进医保屡屡引发关注的深层原因，是由于目前
医保类型能涵盖的罕见病种类有限，且我国现阶段商业医保仍有
待完善，罕见病患者的医疗需求难以完全满足。

焦点四：该药在国内外市场是否售价悬殊？

　　网络传言该药“在澳洲售价仅 41 美元，约合人民币 280 元”
“在日本近乎免费”，并称“我们的医院暴利居然到了如此骇人听闻
的程度”等。
　　记者调查发现，据澳大利亚药物福利计划（PBS）网显示，普
通病人用药支付 41 美元每单位，但该药品的政府采购价格为 11
万澳元每单位。
　　另据记者了解，日本不久前将相关药物纳入医疗保障范围，患
者只需按该国整体医保政策承担相对低廉的费用。但该药物本身
仍为高价药。
　　记者还发现，全球将该药纳入公费医保的国家有限。在美国，
该药每支售价 12.5 万美元。在加拿大，一位当地居民告诉记者，就
职公司为其购买了商业保险之后，使用该药也需自费支付 5700多
美元每单位，并不便宜。据悉，大部分欧洲国家未将其纳入公费医
保范围。

焦点五：国内患者用药价格是否有望下降？

　　专家表示，因罕见病发病率低，药品用量极少，价格昂贵，一一
纳入带量采购实现降价难度不小。如何减轻这类患者的医疗费用
压力，目前仍是个难题。
　　记者了解到，2019 年中国初级卫生保健基金会启动了“脊活
新生-脊髓性肌萎缩症（SMA）患者援助项目”，为符合项目申请条
件的患者提供援助药物。患儿家属可以申请参加援助项目，第一年
大概能以 140万元价格注射 6支原价每支 70万元的药物。
　　吕俊兰、吴丽文等专家表示，希望有关部门能够研究办法，通过
医保等综合手段切实减轻该病患者的医疗负担。改善罕见病患者治
疗与生存状况需要国家、社会组织、医疗机构和患者共同努力。
　　宋华琳认为，对于发病率极低，诊疗费用极高的罕见病，应采
取多渠道救助，如考虑予以医疗救助和专项救助，建立专项基金
等。他建议，各省可根据自身经济社会发展水平、医保基金结余和
罕见病发病诊治等情况，确定该省纳入医疗保障范围的罕见病
病种。
　　在日本生活工作的杨女士告诉记者，当地部分居民和专家对
将价格极高的该药纳入医疗保障表示了担忧和不满，认为这将威
胁保障经费的平衡与安全，挤占其他发病更广、需求更迫切的病种
被纳入保障体系的机会。
　　多名专家认为，高价罕见病药产生有其特殊性，目前无论是用
集中采购谈判还是纳入医保方式，推动其降价均有现实困难。
　　湖南省卫生部门相关负责人表示，此前一些罕见病用药问题
得以成功解决，是因为我国人口基数大，部分病种的罕见病患者并
不“罕见”，医保部门可以利用以量换价等价格谈判手段，促成企业
降价，与现行保障制度形成共同利益。但从长远来看，还有很多罕
见病新药临床总量少，很难议价。因此真正解决罕见病用药难、用
药贵的问题，需要积极发展商业保险，综合利用慈善、救助等社会
资源为患者减负，有关部门还应加快仿制药研发和一致性评价，从
根本上提高相关药品的可及性。
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回家的路，他“走”了二十七年
江西张玉环案再审宣判无罪

本报记者赖星、高皓亮、程迪、闵尊涛

　　时隔近 27年后再相见，母亲与儿子久
久伫立，一时不敢相认。
　　一阵迟疑之后，张玉环和 83岁的老母
亲紧紧地拥抱在一起。他说，从 26 岁到 53
岁，9000多天的等待，实在太过漫长。
　　今年 8 月 4 日，江西省高级人民法院
判决：“原审据以定案的证据没有达到确
实、充分的法定证明标准，认定张玉环犯故
意杀人罪的事实不清、证据不足，按照疑罪
从无的原则，不能认定张玉环有罪……本
判决为终审判决。”
　　随着这一判决，张玉环回到阔别近 27
年的家乡——— 江西省进贤县凰岭乡张家
村，见到魂牵梦萦的家人。

三次被判死缓

　　 1993年 10月 24日，两个男孩失踪的
消息打破了张家村的平静。次日，孩子们的
遗体在村附近的水库中被发现。
　　遇害的两名男童分别只有 6 岁和 4
岁，警方的法医学鉴定书显示，他们均为死
后被抛尸入水，年纪稍大的男孩是绳套勒
致下颏压迫颈前窒息死亡，另一名系扼压
颈部窒息死亡。
　　 26岁的张玉环被认定是“杀人嫌犯”，
主要依据是：两份有罪供述，一个麻袋、一
条麻绳和两道伤痕。
　　警方发现，在抛尸现场提取到的一个
麻袋和张玉环穿过的工作服，都是黄麻纤
维。张玉环左右手各有一道被认定为“手抓
可形成”的伤痕，怀疑是男童遇害时挣扎留
下的。
　　 1995 年 1 月 26 日，南昌市中级人民
法院作出一审判决，判处张玉环死刑，缓期
二年执行，剥夺政治权利终身。
　　一审宣判后，张玉环向江西省高级人
民法院提出上诉。江西高院撤销原判，发回
重审。南昌市中级人民法院经重审后，于
2001 年 11 月 7 日以故意杀人罪判处张玉
环死刑，缓期二年执行，剥夺政治权利终
身。随后，张玉环再次向江西高院提出上
诉。但这一次，江西高院驳回上诉，维持并
核准原判。
　　法院认定张玉环因生活中的一些小摩

擦，用手掐、绳勒致 6 岁的男孩死亡，为灭
口又将 4 岁的男孩掐死，将遗体装进麻袋
后抛尸水库。
　　张玉环案的出庭辩护律师尚满庆指
出，作为重大死刑案件，张玉环案在一审时
尚有法律援助律师，但在 2001年对张玉环
极为重要的终审刑事裁定中，却无律师为
之辩护，这有违程序正义。

数百封申诉信

　　对于张玉环的家庭来说，1993 年并不
太平，也是在那年，他的父亲去世。
　　 2020年 8月 5日清晨，张玉环和家人
上山为父亲扫墓。
　　“爸爸，我回来了，清白地回来了。”张
玉环跪在墓碑前磕了几个重重的响头，伤
心着“子欲养而亲不待”。
　　对自身清白的坚持、对父母妻儿的愧
疚、对与家人团聚的渴望让张玉环 20余年
来坚持写申诉信，累计四五百封。
　　“一封申诉信通常要写七八张纸，还得
写三份，要寄给不同的部门。”因为用眼过
度等原因，在狱中张玉环的视力急剧下降。
　　漫长的等待，并没有动摇张玉环及其
家人的信念。
　　张玉环的大哥张民强，坚信弟弟不是
杀人凶手。他曾经告诉弟弟，如果是你做
的，你就该死，“他说他没有，我相信他。”
　　一句相信，只有初中文化的他从此替
弟弟踏上了漫漫申冤路。20 多年来，他每
个月都要去法院，最多的时候一个月就去
了 6次。
　　“他为我的事跑得头发都快全白了，申
诉信也写了三四百封。”张玉环紧紧握住兄
长的手，这样的兄弟情让一名法官也深受
触动，他对张玉环说，你有一个好大哥。
　　为张玉环奔波的，还有他的前妻宋小
女。当年，张玉环被警方带走后，宋小女伤
心欲绝，她多年来一直没有放弃为张玉环
奔波申冤。
　　但宋小女知道，仅靠自己的一副病
体难以养活两个孩子，她被迫改嫁。幸运
的是，现任丈夫答应照顾好母子三人，这
些年，他也在默默支持妻子帮张玉环
申冤。
　　“小女，永远是我的亲人。”张玉环理解

她的选择，他感激前妻对自己的信任以及
一直以来对自己母亲的照顾。
　　张玉环出狱后，宋小女专门送给他一
部智能手机，希望他可以多记录自己的生
活，让人生留下更多美好的记忆。

法院解释改判三大理由

　　当张玉环于 2017年 8月 22日向江西
省高级人民法院提交刑事申诉书后，2019
年 3 月 1 日，江西省高级人民法院作出再
审决定，并于 2020年 7月 9日进行了公开
开庭审理。
　　再审过程中，张玉环及其辩护律师提
出，张玉环有罪供述系刑讯逼供所致、在案
物证均无法与被害人或犯罪事实相关联、
主要证据之间存在矛盾、原审在保障被告
人辩护权等方面违反法定诉讼程序，影响
公正审判等。
　　江西省高院在再审判决中认为，原审
认定张玉环作案的事实不清、证据不足。按
照“疑罪从无”的原则，不能认定张玉环有
罪。江西省高院列举了改判张玉环无罪的
理由：
　　其一，作为作案工具的麻袋和麻绳，经
查与本案或张玉环缺乏关联；原审认定被
害人将张玉环手背抓伤所依据的人体损伤
检验证明，仅能证明伤痕手抓可形成，不具
有排他性；
　　其二，原审认定的第一作案现场，公安
机关在现场勘查中没有发现、提取到任何
与案件相关的痕迹物证；
　　其三，张玉环的两次有罪供述在杀人
地点、作案工具、作案过程等方面存在明显
矛盾，真实性存疑，依法不能作为定案的
根据；
　　审判长田甘霖表示，本案除张玉环有
罪供述外，没有直接证据证明张玉环实施
了犯罪行为，间接证据亦不能形成完整
锁链。
　　 8 月 4 日再审宣判后，江西省高院有
关负责人代表该院向张玉环赔礼道歉，并
告知其有申请国家赔偿的权利。
　　“我接受相关部门的道歉，并将委托律
师申请启动国家赔偿和对相关人员的追责
程序，希望这样的悲剧不再重演。”张玉
环说。

　　没开始工作却在个税 App 上查询到工
资记录！最近一段时间，有不少大学生发现自
己莫名“被入职”。记者从国家税务总局了解
到，近期税务部门与公安、教育等部门依法查
处了一批冒用个人身份信息涉税案件，涉及
北京、河北、宁波、深圳等地多家企业和部分
地区高校学生。
　　“新华视点”记者调查发现，大学生信息
泄露多指向学校内部。一些企业利用买来的
大学生信息虚假申报，借此偷逃税。

  出现多起大学生“被入职”，企业

借此偷逃税

　　在国家税务总局公布的案件中，北京某
设计咨询公司冒用高校 25 名大学生身份信
息进行虚假申报，虚列人员成本 45.26 万元，
偷税 11.25 万元；宁波 3 家公司冒用 779 名
大学生个人信息，虚假申报个人收入 1962万
元，逃避代扣代缴个人所得税 392万元。
　　重庆大学的茶茶就被一家公司入职了。
“个税 App 记录显示，我从 2019 年 7 月开始
任职于宁波众平人力资源有限公司，每月工
资 4975 元，已申报税额 0 元。”她说，从未听
说过这家公司，也不曾签订入职合同，更没收
到过工资。
　　重庆大学城市科技学院此前发布公告，
表示有学生反映个人信息被不法企业冒用，

用于虚假报税。
　　陕西、河南等地多所高校也都出现此
类事件。原西北工业大学明德学院大一至
大四年级共有 614名学生个人纳税记录异
常，其中涉及 3 人以上的企业 22 家，可能
存在冒用信息、虚发工资的情形。河南财经
政法大学部分学生查到工资记录但并未
就职。
　　深圳市税务局第一稽查局检查一科副
科长张晓丹表示，冒用大学生身份信息虚
增人工成本是近几年出现的偷逃税手段。
涉案企业“发”给学生的工资薪酬普遍不到
5000 元，低于个税起征点，既不用为这部
分虚增员工代扣代缴个人所得税，又虚增
了企业经营成本，减少了应缴纳的企业所
得税。
　　张晓丹认为，企业之所以盯上大学生，
主要是因为大学生尚未就业，很少会关注
个税缴纳等情况。

大学生信息在网上“多且不贵”

　　记者调查发现，学生身份信息存在泄
露风险，在网络上可轻易买到大学生的身
份信息。
　　经查实，北京的相关案件中，涉案公司
实际控制人的同学为某高校老师，双方签
订了一份“校企合作协议”，约定选派该校
大学生到公司实习，老师向公司提供学生
的姓名和身份信息，但学生并未真正参与
实习工作。
　　宁波的相关案件中，涉案人耿某的孩

子在校期间参与统一购买火车票、组织报
名普通话考试等工作，掌握了大量学生身
份信息。耿某发现孩子电脑信息后，将其拷
贝给另一涉案人叶某，叶某则利用这些信
息为公司避税。
　　北京一所高校的学生会成员告诉记
者，学校在收集信息时，经常用 excel 表格
统计，“一个大表直接发到学生群里，上面
能看到之前填表人的相关信息，想获取很
容易。”
　　学校文印店的工作人员告诉记者，学
生在打印文件时，经常会用 U 盘拷贝到店
铺的电脑上，“他们基本不会注意文件有没
有删除，身份证、护照扫描件等信息很多，
很容易获取。”
　　一些涉案企业表示，所用的学生身份
信息都是网上购买的，“很多”“不贵”。
　　记者在某网络平台搜索发现一些卖家
在倒卖身份信息。记者联系到一名卖家，该
卖家表示，身份证、手机号、住址等基本信
息，一条几分钱到几毛钱不等，在校大学生
的身份信息价格会稍微高一点。为了证明
其数据可靠，他还发来一张样表，上面有
10 多名大学生的信息，包括姓名、出生年
月、身份证号、户籍、就读院校和专业等。

  “被入职”可能影响个人诚信，

需加大打击力度

　　税务人员提示，尚未就业的大学生信
息被冒用后，由于到期没有申请汇算清缴，
可能会产生欠税、无法打印完税证明等问

题。毕业后就业时，用人单位可能会对其应
届生身份和个人诚信产生误会。
　　张晓丹表示，个人所得税 App 上线前，
此类“被入职”情况很难被发现。现在，大学
生可以通过个税 App 查询就职记录，对异常
结果进行申诉。
　　不过，税务部门负责人介绍，此类处理
申诉存在一些困难。在核查过程中，由于涉
及多个部门、多个区域，存在权限和地域壁
垒。比如，受害学生的地点在重庆，涉案企业
的地点在宁波，需要重庆税务部门联系宁波
当地的税务机关调查。
　　“各地税务部门应提高政务信息化水
平，进一步强化跨地区信息共享，提高发现
和筛查违法行为的能力。”张晓丹说。
　　北京志霖律师事务所律师赵占领表示，
学生信息被冒用首先涉及个人信息泄露，可
以向公安机关报案，但能否立案还要看是否
符合侵犯公民个人信息罪的立案条件。
　　中银律师事务所律师王庭表示，打击此
类违法现象需要重罚失信企业，除了处以高
额罚款外，还可以将其列入失信企业黑名
单，降低其信用评级，并在必要时追究企业
的刑事责任，以此提高违法成本。
　　税务总局相关部门负责人表示，下一
步，税务部门将继续积极与相关部门密切沟
通协调，加大对冒用个人身份信息实施偷税
行为的打击力度，加强大学生身份信息保护
和规范管理。
  （记者宋佳、赵瑞希、郁琼源、颜之宏）
      新华社北京 8 月 6 日电

缘何悄然“被入职”？企业借此偷逃税

　　最近，从“杭州杀妻案”

到“南京失联女生被男友杀
害案”，一个个极端案件弄得
人情绪晦暗，甚至让不少人
对爱情、婚姻感到恐惧。在此
背景下，张玉环改判无罪后
与前妻重逢的场景，以及他
们感人至深的爱情故事，仿
佛一道照进暗夜的光，让我
们对人性多了几分信心。

　　宋小女没有华丽辞藻，
但已压抑近 27 年的真挚的、
复杂的情感，在质朴言语与
羞涩眉眼之间彻底坦露。在
社交媒体上，很多人被他们
“执手相看泪眼”的视频感
动，给宋小女的深情与善良
点赞。有网友说，这种历经时
光砥砺的患难真情，是任何
导演、演员都无法复刻的。

　　只不过，重逢的场景有
多感人，当初的分离就有多
揪心；此刻的儿孙满堂有多
圆满，当初的妻离子散就有
多残忍。因为二十多年前的
一起疑案，当事人蒙冤被羁
押 9000 多个日夜，他和家人
的人生轨迹被彻底打乱。冤
假错案对一个家庭的戕害，
是多少赔偿都无法弥补的。

　　张玉环能够重获自由，
得益于自己狱中写了四五百
封申诉信，更得益于家属持
续 20 多年的申诉 、奔走 、不
抛弃不放弃。但是，我们不能
将沉冤昭雪寄望于这种代价
高昂的付出，而应以更规范
的司法来防堵漏洞，以更公
正的判决来避免冤假错案，
进而防止类似悲剧重演。

　　法院的再审判决提到，
张玉环当年的两次有罪供
述，在杀人地点 、作案工具 、
作案过程等方面存在明显
矛盾，真实性存疑 ；张玉环
也曾向法官展示审讯期间
被狼狗撕咬的疤痕。这些信
息或许表明，当年的审讯环
节 存 在 刑 讯 逼 供 的 可
能——— 而这恰恰是制造冤
假错案的关键。

　　习近平总书记强调，要
努力让人民群众在每一个司
法案件中都能感受到公平正
义。近几年，中央不仅出台首
个防止冤假错案指导意见，
还在《关于建立健全防范刑
事冤假错案工作机制的意见》等文件中明确，
“采用刑讯逼供或者冻、饿、晒、烤、疲劳审讯
等非法方法收集的被告人供述，应当排除”。

所有这些努力，都是要呵护司法公正。

　　最近几天，关于张玉环当年是否被刑讯
逼供的讨论很多，但我们暂时还没有看到有
关部门对此展开调查的回应。希望江西有关
部门能正视问题，以深入的调查来回应民众
关切，以严厉的追责来补偿“正义的迟到”，
并以彻底的司法公正避免悲剧重演。

        （本报评论员易艳刚）
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