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马州、维州执照

郭静
301-717-6133
Email: jingguogti@gmail.com

以在美国工作二十年的经验以在美国工作二十年的经验，，
竭诚为您服务竭诚为您服务！！

专业、耐心、实在
中英文流利
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*專精公司、個人報税

*專精外國人在美國報税

*專精美國人外國收入、外國資産報税

*受理申請大學諮詢和填寫

*代理申請各種公司、設計會計制度

Tel: (240) 506-1252, (301)340-8888 Email: samshu2005@yahoo.com
地址：932 Hungerford Dr. #39B, Rockville, MD 20850

McleanMclean全砖豪宅全砖豪宅，，新近建成新近建成！！！！！！

BristolBristol

官
网
请
扫
我

微
信
请
扫
我

> 强大的專業設計建造團隊！
> 超一流品質！保证時效！
> 打造優質優價、温馨舒適的生活空間！

電話: 703703--997997--16181618
WWW.MyAnchorHomes.com

9-137我们只建新房我们只建新房！！

地址：45448 E Severn Way Suite 100, Sterling, VA 20166

郵箱: info@anchor-homes.com

华人第一建商ANCHOR HOMES安客新居

AvonAvon

$$339339,,900900起起

面积面积：：33,,044044~~55,,251251 SQ.FTSQ.FT 44~~55卧卧，，33..55~~44..55卫卫，，22库库

HazelHazel

$$434434,,900900起起

面积面积：：33,,958958~~88,,616616 SQ.FTSQ.FT 44~~77卧卧，，33..55~~77..55卫卫，，22~~33库库

WillowsWillows

$$464464,,900900起起

面积面积：：44,,134134~~66,,715715 SQ.FTSQ.FT 44~~77卧卧，，44..55~~77..55卫卫，，22~~33库库
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132名病友请判无罪联名信背后:“我不是药神”现实版
丈夫的案子尚未宣判，家里上

有老下有小，并且生意需要打理，
刘洁说话快且密，只有在提到女儿
思念被羁押8个多月的爸爸时语调
才慢下来。

刘洁的丈夫“铁马冰河”（网
名）是备受关注的“罕见癫痫患儿
家属代购‘救命药’被控贩毒”一案
的当事人，因代购、收寄药物氯巴
占（海外获批上市，国内属管制精
神药品）被检方提起公诉。他的遭
遇被许多网友称为“我不是药神”
现实版。3月 18日该案一审在河
南郑州中牟县人民法院开庭。刘
洁透露检方给出的量刑建议是一
年到一年四个月，作为家属她
并不接受，律师也给予了无罪辩
护。

值得一提的是，广东一位病儿
家长“松松爸”牵头组织了132位患
儿家属提交实名签名的联名诉求
书，请判“铁马冰河”无罪。

“铁马冰河”一案引发公众关
注罕见癫痫疾病患儿的用药问题，
也受到国家卫健委等有关部门的
关注。“松松爸”向大象新闻透露了
一个好消息，国产氯巴占已经临床
获批或将于6月上市。

悬而未决的案件

3月 21日，参加完庭审已经从
河南返回安徽老家的刘洁，照常在
自家酱菜店里忙活。“我们家做酱
菜生意 30多年了，我接手也有近
20年。”这是刘洁母亲留下来的产
业，丈夫没有被羁押前，两人各负
责一个店铺。

18日，刘洁和家人在河南郑州
中牟县人民法院参加庭审，因疫情
原因，她透过视频见到了分别 8个
多月的丈夫“铁马冰河”。“他跟我
说要把孩子、老人照顾好。做生意
特别忙，如果两个店忙不过来，就
关掉一个店。”

此前，因代购、收寄罕见癫痫
治疗药物氯巴占（海外获批上市，
国内属管制精神药品），代购者“铁
马冰河”及李芳等4名患儿母亲，被
警方以涉嫌毒品犯罪采取强制措
施。这件事经媒体报道后引起广
泛关注，最终结果是，李芳等4名患
儿母亲被检方认定“走私、运输、贩
卖毒品罪”，“犯罪情节轻微”不予
起诉。李芳不认可检方“定罪不
诉”的结果，于去年11月提起申诉，
截止目前尚无实质性进展。而代
购者“铁马冰河”被检方以“走私、
贩卖毒品罪”起诉至法院。

当天庭审现场，检方认为，氯

巴占系“法律意义”上的毒品，被告
人“铁马冰河”应处三年以下有期
徒刑；考虑到“铁马冰河”系初犯，
且家中有未成年子女，建议判处有
期徒刑一年至一年四个月。对此，

“铁马冰河”一方表示不接受。
刘洁复述了庭审时有关人员

和丈夫的对话：
“你知道氯巴占是禁止药品

吗？”
“不知道。”
“你知道（行为）违法吗？”
“根本不知道。”
“你（代购氯巴占）是为了谋利

吗？”
“不是，我有正当收入。”
刘洁强调，丈夫帮助病友代购

药品并非谋利为目的。自己家里
做了几十年的生意，条件不差，根
本不存在为了获利。“他的手机可
以查到银行流水，每天都有收入，
包括他羁押了八个多月，家里收入
也不断。”刘洁称她了解到的情况
是，丈夫纯粹是为了帮助病友才做
代购，“只收个邮费”。有的病友家
庭条件不好，丈夫会先垫付费用，
待对方发工资了再给钱。

刘洁称不掌握丈夫究竟帮助
多少病友代购等细节，但是她表示
这些药物并未流向涉毒人员，购买
药物的均是病友。所以，她认为丈
夫应判无罪。“铁马冰河”的辩护律
师也给予了无罪辩护。

目前，刘洁正在焦急等待一审
判决结果。

代购药品的背后

代购身份之外，“铁马冰河”本
身也是一位罕见癫痫疾病患儿的
父亲。这些年，他和妻子刘洁对这
个群体的无奈与困境有着切身体
会。

刘洁称家有两个孩子，大的已
上大学，今年 9岁的女儿自幼得了
罕见癫痫疾病，至今身边离不开人
照顾，更别提上学了。“我们的孩子
虽然身体不好，但是一样当宝贝养
着。”

刘洁称，她对丈夫此前帮助病
友代购氯巴占一事知之甚少，很多
细节也是在当天庭审时首次听丈
夫提起。事情的起因是，女儿的医
生推荐了一种海外的药，吃了两盒
以后感觉效果不错，就坚持购买。
有患儿家长知道有这个渠道，向刘
洁的丈夫提出能否帮忙代购氯巴
占 。“2021年5月，我老公开始帮人
代购。有的家长家庭条件很差，而
我老公是个特别热心肠的人，就帮

忙了。”
令刘洁意想不到的事情发生

了。
她记得很清楚，2021年 7月 4

日晚上，下班回到家里的她发现家
人在哭，一问才知道丈夫被警方带
走了。“我当时就呆了，几分钟后才
问怎么回事。家人说好像是因为
孩子的药的事，我第一反应是不可
能！”刘洁回忆，当时四处打听消息
无门，直到6日收到逮捕令。

卷入该案的还有李芳等几位
罕见癫痫疾病患儿家长。

李芳的孩子出生第9天时出现
异常，后经医院诊断为一种罕见的
癫痫病：婴儿癫痫伴游走性局灶性
发作。在带着孩子奔波求医的过
程中，多位医生给她介绍了“氯巴
占”这个非处方药品。她通过代购
找到了这个药，孩子服用后，确实
给病情带来很大缓解。她在手机
闹钟定了多个孩子服药的时间，每
天几点钟吃什么药，都标注清楚。
但是她也不知道的是，氯巴占系国
家管制的二类精神药品，在国内药
品市场不允许私自买卖。

李芳帮“铁马冰河”代收了一
次海外购买的氯巴占包裹，因此被
卷入涉嫌运输毒品，之后取保候
审。她向警方提供了儿子相关的
病历资料，在公安局做了笔录，家
中的氯巴占，警方并没有没收。

李芳不理解，自己给孩子用来
治病的药怎么就是毒品呢？媒体
报道后，“毒贩母亲”一度引发关
注。最终，检察院以四位患儿妈妈
犯罪情节轻微不予起诉。

“在这个过程中，我最煎熬的
是觉得所有人都是好人。”李芳曾
说，卷入到这件事以来，无论是药
品代购还是办案人员，都让她感觉
到善意。但是，她不能接受自己成
了“贩毒人员”，于是向检察机关提
起了申诉，目前还没有实质性进
展。

这件事告一段落后，李芳称自
己的孩子还有很多患儿面临缺药
危机，她仍然积极奔走在为孩子求
医的道路上。今年 1月份，李芳的
孩子的身体状况很糟糕，一度送进
ICU治疗。

提到李芳，“铁马冰河”的妻子
刘洁对其卷入该案语带愧疚，“她
真的挺不容易的，就帮收了一次包
裹”，大家都是为了孩子吃上药。

132位家长签名“求情”

目前，刘洁盼望丈夫的案子早
日有结果。她很担忧的是女儿的

病情。“孩子病情不乐观。而且经
常站在门口哭，问我爸爸呢？”刘洁
哽咽了，女儿此前多半时间由丈夫
照顾，去哪里康复、找哪个医生，自
己知道的并不详细，希望丈夫能尽
快回归家庭。

令刘洁感到欣慰的是，庭审
前，有 132位患儿家属提交实名签
名的联名诉求书，为丈夫“求情”。

其中一位家长这样写道：
“‘铁马冰河’跟我们这群人一

样有患病的孩子，结节性硬化症癫
痫，这个病于2018年5月被收录到
国家第一批罕见病目录。”

“我们都需要氯巴占，没有这
个药，孩子的症状就会加重，有些
体弱的就会死亡。我们的孩子都
是在医嘱下吃这个药。我们不是
需要毒品，我们的孩子只是生病
了，需要这个氯巴占，这个药效
好。”

“氯巴占难买，医生叫我们用
这个药，叫我们想办法买。我们也
是多方打听才得到的购买信息，我
们开始在群里拼单购买。我们在
微信群里也经常互通有无，谁家药
品不及时了，都互相转让一下。也
会沟通一下用药的效果。”

“铁马冰河被带走羁押，我们
不知道大道理，我们凭着良心，他
也是无奈之举，我们得到药品的人
也是接受过他的帮助。从我们了
解的情况来看，他是冤枉的，他不
是走私贩卖毒品的人，也不是违法
犯罪分子。”

刘洁透露，联名信是广东一位
患儿家长“松松爸”牵头组织的，在
他们看来，自己丈夫代购药品是病
友间的互帮互助。“我以孩子的名
义起誓，签名是真实的。”

3月 21日，记者联系了患儿家
长“松松爸”。

他表示，很多病友都在关注
“铁马冰河”的案子。“我们觉得他
是无罪的，因为他是在帮助病友去
买药。他自己的孩子也有这个病，
帮助很多病友买药，所以我们觉得
不管从哪个角度来讲，都不应该是
贩卖毒品这个罪名。我们觉得结
果肯定会被判无罪的。”

合法购药的希望

“铁马冰河”一案让公众关注
到罕见癫痫疾病患儿的用药问题，
并引起国家卫健委等有关部门的
关注。患儿家长“松松爸”透露，他
了解到国产氯巴占已经临床获批，
或将于今年6月上市。

“上市以后，医院和药店都能

够买到。”这对于整个罕见癫痫疾
病患儿群体来讲无疑是好消息，

“松松爸”证实消息确切，“药厂厂
家和我们联系的。”

他还了解到，此前曾有一家深
圳医院有意通过临床急需的方式
给患者开取进口的氯巴占，但获得
深圳卫健委批准后，还在走审批流
程，截止目前没有得到有效进展。

据悉，氯巴占在全球范围内已
应用多年，因存在一定成瘾性，被
列入国家第二类精神药品目录。
如果患儿家长想要获得氯巴占往
往需要从海外代购，但在海关、公
安等部门，海外异常流入的氯巴占
是需要打击的“毒品”。

去年 6月，患儿母亲李芳因替
“铁马冰河”代收包裹后卷入了这
场涉嫌走私、运输、贩卖毒品的诉
讼中，成为广为报道的“毒贩”妈
妈。

她的遭遇引起关注后，一封名
为《如何让我们的孩子活下去？》的
求助信公开发表到互联网上。这
封联名信来自 1000余个罕见病癫
痫患儿家庭，寻求合法使用氯巴
占。

去年 12月 27日，据澎湃新闻
报道，就癫痫儿童用药氯巴占问
题，国家卫健委有关部门表示，“近
期，已关注到媒体相关报道，目前
正在组织对患病群体进行摸底，了
解药品用量需求，并协调相关机构
和部门按照《药品管理法》有关规
定，组织进行集中申请和进口，以
满足患者用药需求。”

3月 20日，患儿家长“松松爸”
接受记者采访时表示，虽然国产氯
巴占有可能 6月上市，但是在这段
过渡期，许多家庭面临断药危
机。

“录巴占事件引起大家对这个
群体的关注，但是对于整个罕见病
群体来说，录巴占暴露出来的问题
只是冰山一角。还有很多药品没
有正规渠道去买。”“松松爸”称，希
望这个事件成为一个契机，能让罕
见病群体用药困境得以改善。

在等待合法购药的同时，患儿
家长也一直在关注着“铁马冰河”
的案子。

21日，“松松爸”在朋友圈转发
了一则关于“铁马冰河”案件的报
道，并评价“铁马无罪”。

“铁马冰河”的妻子刘洁看到
后跟了一条评论：“希望如愿！”

（应受访人要求，文中李芳、刘
洁为化名。）


