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编者按：今年的 5 月 5 日，恰逢世界肺动脉

高压日和世界哮喘日两个节日同时进行，而这两

种疾病都是呼吸学科领域的重要研究和治疗疾病，

本期呼吸专栏推出“世界肺动脉高压日”专题和“世

界哮喘日”专题，从学术和人文的角度共同探讨

两种疾病的治疗现状及发展方向。

看见蓝嘴唇 走近肺动脉高压
▲ 本报记者   陈惠

“很多人说我创造了

生命的奇迹，我说这奇迹

是所有关注肺动脉高压患

者 的 人 们 与 我 共 同 创 造

的。我患病已经十年了，

见证了这些年来医学技术

的进步，也感受到了社会

各界带给我和这个群体的

温暖，唯独让我深感遗憾

的是这么多年来国家在治

疗肺动脉高压靶向药物的

医保政策方面迟迟没有重

大突破。”

5 月 5 日， 在 第 四 届

世界肺动脉高压日中国区

特别活动《看见蓝嘴唇》

公益摄影展暨中华社会救

助基金会“爱稀客蓝唇公

益基金”新闻发布会上，

爱稀客创办人之一黄欢的

这番话与现场听众产生了

共鸣。

黄欢是特发性肺动脉

高压患者。患病后，曾命

悬一线。为了维持治疗，

每月要自付近 2 万元的高

额药费，刚开始她隐瞒病

情坚持工作。后因一个偶

然机会接触到公益事业，

她辞去工作，与纪录片导

演李融共同发起成立公益

机构爱稀客。

2005 年 12 月，黄欢因

药物治疗效果不佳，病情

恶化而接受了肺移植手术。

可好景不长，就在 2014 年

年底，黄欢因为丙肝和慢

性排异，病情再次恶化，

不仅无法继续工作，且医

生建议需要再次进行肺移

植手术并同时治疗丙肝，

费用高达 100 余万元。

在此危及时刻，社会

各界纷纷通过爱稀客、中

华社会救助基金会、腾讯

公益、新浪微公益、支付

宝公益等平台向黄欢伸出

了援手。2014 年 10 月，黄

欢在无锡市人民医院再次

获得了新生，才有了今天

再次站到发言席上。

黄欢说：“目前全国

只有青岛和沈阳等个别地

区的患者能够享受单一药

物的医保报销，大额医疗

费用的共付机制、灾难性

医疗费用的报销标准和比

例等一系列新政都还没有

在全国范围内得以落实。

使得大部分‘蓝嘴唇们’

只能望药兴叹，真的是很

无奈很残忍的一件事。所

以，我很想在第四个世界

肺动脉高压日来临之际，

再次呼吁医保部门的政策

能够快一点，再快一点。

早日让患者看得起病，吃

得上药。”

本次活动以公益摄影

展《看见蓝嘴唇》为切入点，

通过纪实摄影的手法，呈

现了一组生活在中国城市

及乡村的鲜为人知的肺动

脉高压患者的真实生存状

况。呼吁全社会给予这一

长期被忽视的“隐性障碍”

人群以更多关爱。

而“爱稀客蓝唇公益

基金”成立于 2014 年年底，

基金名誉理事长唐亮希望

这个基金今后能够在促进

医保政策完善、提高肺动

脉高压早期诊断和治疗水

平、推动药品研发、临床

研究等多方面发挥更大的

积极作用，汇聚更广泛的

善的力量来让病者有其医，

让医者有其尊严。

治疗肺动脉高压对于

医患双方都很不容易。对

于患者，无论是躯体上的

痛苦，还是经济上的压力

都使人生艰难。对于医生，

有一部分肺动脉高压比较

难治，治疗效果不好，医

学无奈，医生看着患者，

感同身受，内心痛楚。

一首歌里唱到：“人

字的结构就是相互支撑。”

肺动脉高压恰是一种最需

要大家互相帮助的疾病。

医患关系是人世间最美好

的人际关系之一，这种关

系却在中国出现了扭曲，

这是患者所不堪、医生所

不堪、社会所不堪的状况。

爱稀客作为帮助肺动

脉高压患者的组织，建立

了产生美好医患关系的平

台，在这里所呈现出来的

医患关系让人们真切感受

到了什么叫人心向善。爱

稀客中有患者，有医生，

还有志愿者。医生从医学

角度努力，志愿者提供无

偿的帮助，社会增加对患

者的关注，包括动员医保

资源，相信这种努力会结

出善果，让患者生命重新

绽放光彩。

我国城乡基本医疗

保障体系由城镇职工基

本医疗保险制度、城镇

居民基本医疗保险制度、

新型农村合作医疗制度

和城乡医疗救助制度共

同构成。原先体系的设

计只管住院报销，不包

括门诊和大病。新背景

下，医疗保险制度也要

战略转型和升级，应将

肺动脉高压和慢性病等

纳入医疗保险报销范围

变成常态和发展趋势。

4 月 30 日 国 务 院 办

公厅转发了《关于进一

步完善医疗救助制度全

面开展重特大疾病医疗

救助工作的意见》，要

将大病纳入医疗救助体

系，优先考虑儿童重病

等。相信随着制度推进，

肺动脉高压也会逐步纳

入医疗救助体系中来。

此外，当前医学模

式发生巨大变化，患者

不 仅 仅 被 动 参 与 治 疗，

在 医 疗 服 务 中 也 是 积

极的参与者。因为患者

自 身 的 疾 病 体 验 和 治

疗经历就是最宝贵、最

有价值的原材料，可将

这些材料收集总结，用

大 量 数 据 推 动 科 学 研

究，同时促进政策制定

和制度创新。通过科学

研究，用数据说话，才

能 说 服 政 府 有 关 部 门

将药品纳入医保，缓解

患者压力。

世界肺动脉高压日专题

中日医院 王辰院士：

医患携手 让生命重放光彩

北京大学卫生政策与管理系 刘继同教授：

患者自身体验和经历
是最有价值的研究资源
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