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曹莉婕

非典型溶血症尿毒症候群

出生才28日的莉婕，罹患非典型溶血症尿毒症候群，但卻因治療藥物Soliris® (eculizumab)昂貴，無法及時施打藥劑治療而病逝。
莉婕母親懷孕8個月時到婦產科檢查發現羊水過少，4月28日緊急轉診到台北馬偕醫院，30日剖腹產後，甫出生的莉婕出現排尿困難、血尿等症狀，5月6日莉婕確診罹患「非典型性溶血尿毒症」，並引發其他器官併發症：腦水腫、凝血功能不佳、胃出血、心臟腫大、洗腎。「非典型性溶血尿毒症」，患者有補體介導的血栓性微血管病變，即全身小血管中形成血凝塊，以及導致腎、腦、心臟和其他器官突然、災難性威脅生命的損傷，以及過早死亡。
因注射藥劑需自費，且「莉婕」體重不足三千公克，因此第一時間接受醫師建議，以補血、洗腎方式治療，病情雖有好轉，但只能控制在一定的範圍內，於是醫師建議可使用免疫抑制劑（Soliris），目前衛福部核可用於陣發性夜間血紅尿素症，但美國已核可用於非典型性溶血尿毒症，且全球性治療報告反應良好。
罕見疾病基金會幫助「莉婕」緊急提供藥劑，並於5月16日注射藥劑，病情一度好轉，但因莉婕凝血功能缺失，後來感染洗腎傷口，27日因敗血症引發器官衰竭病逝。
小莉婕堅持了28日仍不幸病逝，曹爸爸與曹媽媽希望女兒的犧牲能喚得更多政府與社會大眾的重視。「救命不能等，一而再，不能再而三」希望不要再有下一個孩子的犧牲！
