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肺动脉高压患者的活路
▲ 见习记者  陈朝阳  本报记者  陈惠  杨萍  线媛媛

如果一种疾病的误诊率高达 90%；

如果这种疾病患者的药一盒近 3 万元，即使最便宜的，一个月也要三四千元；

不仅如此，这种疾病的患者还将面临无医保报销，药品无适应证的尴尬。

就连距离患者最近的医生也感到无奈：“不是不想帮助他们，是真的无能为力。”

即将到来的 5 月 5 日是世界肺动脉高压日。在这样一个特殊的日子里探讨这样

一个发人深思的问题，我们只希望能帮助大家找到一条出路，为那些亟需帮助的患

者大声疾呼。

“伟哥”是众所周

知的治疗男性勃起障碍

的药，你能想象一位妙

龄女子需要靠吃伟哥来

维持生命吗？

小李今年 28 岁，正

是婀娜多姿，最具女人

味的年纪。当她从医生

口中得知自己患上肺动

脉高压的时候，她并没

有特别惊讶，因为她是

一名先天性心脏病患者。

但当她得知自己要服用

“伟哥”的时候，一种

难以启齿的羞愧感让她

很长一段时间难以释怀。

来自医生及病友们

的“科普”让小李最终

冲破了各种偏见，多次

去同一家药店购买药物

后，似乎察觉出店员们

异样的眼光，小李开始

网购药品。每次拿到药

品后她都会快速将包装

盒撕碎，因为她还不打

算告诉家人自己的情况。

伟哥是少数几种能

够控制肺动脉高压发展

的药物。小李对于服用

伟哥的羞愧起初多半源

自这是一种治疗男性勃

起障碍的药。但随后她

却发现，自己所患的肺

动脉高压当前所面临的

现状，其实更加无奈。

高荣平与小李有着

同样的命运。

2001 年， 家 住 山 东

济宁的高荣平生完第二

个孩子后，一直觉得胸

闷、气短，全身无力，还

经常犯晕。到当地很多医

院看过，都被当成支气

管扩张治疗，吃了很多

西药中药，都没有效果。

直到 2007 年年底，高荣

平在一名医生的建议下

到北京做了导管实验，才

被确诊为肺动脉高压。

肺动脉高压让本来

幸福的家庭陷入困境。

治疗肺动脉高压的药物

价格昂贵，一盒近 3 万

元，即使最便宜的药物，

一个月也需要三四千元。

因为肺动脉高压不属于

“特殊病种”，所有药

品支出全部需要自费。

“有什么别有病，

没什么别没钱。”这是

高荣平得病之后感受最

深的一句话。

中日友好医院呼吸

与危重症医学科万钧医

生告诉记者，大部分肺

动脉高压患者需要通过

长期口服药物来控制和

维持身体状况。目前药

物的价格不菲，即使是

便宜的药物，每天也要

100 到 200 元，贵的 700

到 800 元不等，给患者

家庭带来了极大的经济

负担。他在临床

工作中也曾碰

到过因为没

钱而中止

治疗的

患者。

中国医学科学院阜外

医院心内科研究员程显声

教授在肺动脉高压领域有

着 50 多年的临床和研究

经验。他告诉记者，目前

大家对于肺动脉高压的认

识存在一些误区。“很多

人都认为肺动脉高压是一

种罕见病。其实除了特发

性或遗传性肺动脉高压是

罕见病，肺动脉高压其实

是一种常见病，大量的患

者是继发性肺动脉高压，

继发于左心衰竭、慢阻肺、

先天性心脏病等。过去通

常把肺动脉高压分为两

类，即原发性和继发性。

当今世界卫生组织将肺动

脉高压分成五大类。”

据中华慈善总会的统

计数据显示，国内目前肺

动脉高压患者约为 1200

万人。

如 此 庞 大 的 患 者 人

群应该引起有关部门的

足够重视。据北京爱稀客

肺动脉高压罕见病关爱中

心（我国首个肺动脉高压

公益组织）的调查显示：

24% 的患者没有接受过正

规治疗、41% 的患者因病

处于休养状态。患者因经

济原因隐瞒病情、私自停

药或放弃治疗；多数患者

出现不安、受挫、恐惧、

自卑等负面情绪；少数甚

至想轻生或报复社会。

更 为 要 命 的 是， 数

据显示，已确诊肺动脉

高压患者的误诊率达到了

90%。

“肺动脉高压临床少

见，临床症状缺乏特异性，

如果接诊医师对肺动脉高

压诊断程序不清楚，不熟

悉肺动脉高压的分类，易

误诊为一般心脏病或哮

喘。”万钧医生谈到。

如 此 庞 大 的 患 者 人

群，又不属于罕见病，按

道理来说国家应该在医保

方面予以支持才对。然而

事实却大相径庭。

目前，我国用于治疗

肺动脉高压的药物绝大多

数价格昂贵，只有青岛、

沈阳、深圳三座城市的医

保向肺动脉高压患者开了

“绿灯”。

青岛大学附属医院呼

吸内科主任医师程兆忠教

授告诉记者：“2010 年，

在专家们的呼吁下，青岛

将某治疗肺动脉高压的药

物纳入了大病医保的救助

范畴，在全国做出了典范，

解决了患者很大的生活负

担。但药品仅限于这一种，

而且只限定了三类肺动脉

高压。”

面对肺动脉高压防治

陷入的困境，程显声教授

更是大声疾呼：医保面前，

患者平等。

“ 我 们 要 重 视 该 疾

病的预防与治疗，做到早

期 诊 断， 及 时 治 疗， 以

改善患者的预后。在人

人享有医疗保障的今天，

这些所谓的孤儿病——

特发性和遗传性肺动脉

高压等患者被拒之医保

门外，这是极其不公正

和不合理的。国家不能

只管所谓的大病，而不

管这类患者。”

据“ 爱 稀 客” 执 行

主任李融介绍，5 型磷酸

二酯酶抑制剂类药物相

较于其他药品价格相对

便宜，此类药物也成为

不少患者的首选药物，

其中的西地那非就是被

人熟知的“伟哥”。在

国外，5 型磷酸二酯酶抑

制剂类药物已经过医学

证实可用治疗肺动脉高

压，国内的相关指南中

也明确指出了这一点。

但 令 人 无 奈 的 是，

国内此类药品的适应证

并不包括肺动脉高压。

临床上，医生在开药前

都会向患者说清楚，签

署知情同意，否则就会

涉嫌超范围用药。

“爱稀客”也一直

在呼吁与推动将靶向药

物纳入医保和扩大 5 型

磷酸二酯酶的适应证。

不 过，“ 爱 稀 客”

的诉求在业内人士看来，

想要实现颇为艰难。业

内人士认为，在医疗费

用快速增长的背景下，

医保基金与养老保险基

金一样，也面临越来越

大的支付压力，支出增

幅高于收入增幅，甚至

有相当一部分省份出现

了当期收不抵支的状况 ,

基金“穿底”风险日益

凸显。

至于扩大药品适应

证，在业内人士看来，

临床实验投入大、预期

获利小，药企动力不足。

尽 管 困 难 重 重， 李

融依旧要继续鼓与呼。

“我们的声音停止了，

也许她们的命就没了！”

医保面前，患者

平等。�

� ——程显声

无论是卫生行政

部门还是药监部门、

医保部门，都应对肺

动 脉 高 压 患 者 予 以

关注。�

� ——万钧

我们的声音停止

了，也许她们的命就

没了！�

� ——李融

婀娜女子  “伟哥”续命

一个月的工资不一定够买药

1200 万患者，90% 误诊

医保不报销让患者绝望

医生的尴尬：现有药物无适应证
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